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A dontés joga Sok jo eleme Motivaltnak Mintha erésen
az autista személyt van az online kell lenni hanykolédna
is megilleti oktatasnak a munkara a csonak a vizen

Az Autistak Orszagos Szovetségének lapja AOSZ
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Kedves Olvasod!

Az elmult hénapokban sok minden tértént. Sok minden kideriile
gyerekeinkrdl, magunkrol, szomszédainkrél, rokonainkrél. En csak
a jordl akarok irni, arrél hogy hogyan segitettek — akdr ismeretlenek
is — médsoknak, arrdl, hogy az eddig is egymdst segité Gydgypedagd-
gusok a Gydgypedagdgidért csoport tagjai hogyan osztottdk meg tu-
ddsukat egymadssal: az 4ltaluk és mdsok 4ltal is otthon elkészithetd
fejlesztd eszkdzok fényképét, leirdst; kiilonféle gyakorlatokat a fej-
lesztéshez (pl. szem-kéz koordindcid) dtleteket a tanulds érdekessé,
jatékossd tételéhez; segédanyagokat az online tanitdshoz stb.

Arrdl is érdemes lenne irni, hogy maguk a sziil8k is mennyi segit-
séget adtak egymdsnak a Facebookon. A Merj mads lenni blog szer-
z8je, Nagy Orsolya, eddig is sok remek otlettel segitette az autis-
ta gyercke(ke)t neveld sziil8ket. Most, a kényszer(i otthonlét idején
sem tétlenkedett. Sorozatot inditott ezzel a cimmel: Mir kezdjiink
az autista gyerekiinkkel koronavirus idején? Tippeket adott a tanulds-
hoz (pl. angol, matek stb.) a szabadid6héz: hogy mennyiféle dtletes
jaték, tanuldst segitd eszkodz készithetd fillérekbdl: otthoni hulladék-
bél, kidobdsra {télt fél par zoknibdl, vagy akdr a we-papir gurigdjé-
bol. Ezek nem csak karantén idején hasznos 6tletek, jé lenne egyszer
kényvben viszont4tni.

Mis, szivmelengetd torténeteim is vannak. Példdul amikor tani-
rok vettek szdmitdépet annak, akinek nem telt rd, mert sok az éhes
szdj otthon, vagy amikor sziil6k adomdnyoztak az osztdlytdrsnak,
vagy vadidegenek gytijtotték a szdmitdgépeket, hogy azoknak adjék,
akiknek nincs.

Arrdl is érdemes szdlni, hogy az SNI, autista tanulok megsegitésé-
re létrejote alapitvanyok, egyesiiletek hogyan, mi médon segitették
a hozzdjuk kapcsolddd sziil6ket, gyerekeket és mdsokat is. Az Aura
Egyesiiler munkatdrsa, Pataki Kldra minden nap Napinditét kiilddee
e-mailben az egyesiilethez tartozdknak, tartva benniik a lelket egy-
egy Uj otlettel, j6 tandccsal. Kés6bb autista Panka ldnya is ,beszalle”
a Napinditok irdséba. A kecskeméti AGYE a maszkkészitéshez adott
segitséget.

Az AOSZ honlapjdn is sok hasznos tudnival$ volt/van, ami ké-
s8bb, a mindennapokban is segitséget ad. Kiildn koronavirus
aloldalt hoztak létre, ahol attdl kezdve, hogy hogyan magyardzzuk
el a gyereknek, mi az a koronavirus, a Kérhdzi kiskinyvin dt (szii-
l8knek, egészségiigyi dolgozdknak) egészen a digitédlis tdvokratdsig
ad segitséget, ttmutatdst. Mindekozben az AOSZ Info-Pontok és a
szdvetség munkatdrsai is hivhatdk voltak, és segitséget, tandcsot ad-
tak a kényszer(i bezdrtsdg hénapjaiban is.

Amikor ezeket a sorokat kopogom, nem tudhatom, mit hoz a
holnap, és mi lesz junius végén, amikor ez a lapszdm az olvasékhoz
keriil — az imént, méjus végén mdr szabadabban mozoghattunk. Bi-
zom abban, vége lesz a jirvdnynak, s mindazt, ami rossz, mult id8be
tessziik, de a jot megfrizziik.

Ferenczy /fgney
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l A dontés joga az autista személyt is megilleti

Egy atlagos id6s ember esetében a tarsadalom elfogadja, hogy

akar ingatlanat is atruhazza olyan személynek, aki tartast igér neki.

Ezt a jogot megvonndk pusztan az autizmus ténye és a kommunikacio

nehezitettsége alapjan egy olyan személytél, aki koriil tdmogatoék is

vannak.

Bér gondnokségi perekben az AOSZ nem
szokott eljirni, ebben az tigyben mégis ki-
vételt tettiink. Az érintett személy édes-
anyja haldla 6ta egyediil ¢l otthondban, s
a volt szomszéd asszonydn kiviil nem szd-
mithatott senki segitségére. Szomszédja a
mai napig annyira elkotelezett a segitésé-
ben, hogy az AOSZ autista seg{t8 képzésén
is részt vett, hogy 0j ismereteket szerezzen,
és felkésziiltebben tudja tdmogatni az érin-
tettet.

A per tirgya gondnoksdg ald helyezés fe-
lilvizsgdlata volt. A gondnokolt autis-
ta személy a per meginduldsakor az ingd
és ingatlan vagyonnal val rendelkezés
tigycsoportban volt részlegesen korldtozé
gondnoksdg ald helyezve, és a gydmhatdsdg
azt kérte a perben, hogy tovébbi tigycso-
portokban is korldtozzak tigyfeliink cselek-
vBképességét.

Ezek az tigycsoportok az aldbbiak lettek
volna: egészségiigyi elldtdssal Osszefiiggd
jogok gyakorldsa és bentlakdsos szocidlis
intézményben valé elhelyezéssel kapcsola-
tos jognyilatkozatok megtétele, csaliddjogi
jognyilatkozatok megtétele, tartdsi kotele-
zettséggel kapcsolatos vagyoni dontés meg-
hozatala, valamint minden egyéb szerz8dé-
ses jognyilatkozat megtétele. A kérelmet a
gydmhatdsdg azzal indokolta, hogy iigy-
feliink befolydsolhaté és fél6, hogy csalék
4ldozata lesz, tovdbbd egészsége az utdbbi
iddben megromlott, gy indokolt lehet 8t
bentlakdsos szocidlis intézményben elhe-
lyezni.

Ugyfeliink, valamint a perben kételezéen
kirendelt tigygondnoka — akit a joggyakor-
lat szerint akkor sem lehet felmenteni, ha a
gondnokoltnak meghatalmazott tigyvédje
van — és az AOSZ 4ltal, az érintett képvi-
seletével megbizott tigyvéd is azon az 4llds-

ponton volt, hogy az érintett személy cse-
lekv8képességének tovibbi tigycsoportok-
ban valé korldtozdsa sziikségtelen, az aldb-
biak miatt. Egyrészta gydmhatdsdg kérelme
feltételezéseken alapul, semmilyen konkrét
bizonyitékot nem terjesztettek el8, ami a
korldtozdsok sziikségességét megalapoznd,
s az, hogy évekkel ezel8tt — a gondnoksdg
ald helyezése el8tt — az érintett egy alka-
lommal bajba keriilt: csalék kérnyékezeék
meg, még nem jelenti azt, hogy jelenlegi
helyzetében is sziiksége volna tovabbi kor-
latozdsokra. Mésrészt figyelembe veendd,
hogy kell§ és rendszeres tdmogatist nyujt
szdmdra volt szomszédasszonya, aki tigyei
intézésében és a napi életvitelében is segit-
ségére van, valamint kdzvetlen szomszédai
is odafigyelnek rd, s ha sziikséges segftik 8t.
Amennyiben a birésdg a gydmhatdsdg ke-
reseti kérelmének helyt adott volna, tgy
tigyfeliink igencsak kiszolgdltatott helyzet-
be keriilt volna. Nem dénthetett volna sza-
badon arrél, hogy esetlegesen bekéltozik-e
bérmilyen szocidlis intézménybe, vagy be-
szedi-e azokat a pszichidter 4ltal javasolt
gybgyszereket, amelyektd] egyébként rosz-
szul érezte magdt. Jémagam azon gondol-
kodtam el az tigy kapcsin, hogy mig egy
4tlagos id8s ember esetében a tdrsadalom
elfogadja, hogy akdr ingatlandr is dtruhdz-
za olyan személynek, aki tartdst igér neki,
s ezt sok esetben indokolt, célszer(i dontés-
nek is véljiik, hiszen gondoskoddst vdsdrol
idegentdl, mert nincs csalddja, amelyre szd-
mithatna, akkor ezt a jogot miért kivanjuk
megvonni — pusztdn az autizmus ténye
és a kommunikacié nehezitettsége alapjin
— egy olyan személytél, aki koriil timoga-
tok is vannak? Vajon az dtlagembert néha
nem verik 4t csalék? Az dtlagembernek
meghagyjuk a jogot az onrendelkezésre, és
a hibdk elkovetésének joga is megilleti, mig
egy fogyatékos személy esetén pusztdn a

fogyatékossdg ténye miatt meriil fel szinte
automatikusan a jogkorldtozds sziikséges-
ségel? Biztos, hogy mindig megvédi dket a
jogkorldtozds, vagy esetleg csak a valasztdsi
lehetdségét csokkenti fol6slegesen még ak-
kor is, ha egyébként indokolt volna a teljes
kor(i dontéshozatal biztositdsa?

Sajnos sokszor sziiletik még mindig jog-
korldtozist elrendelé birdsdgi itélet gy,
hogy csak feliiletesen vizsgilja a birésdg azt
a kérdést, hogy az érintett életében van-
nak-e olyan tdémogatdk, akik segitenek a
dontések meghozataldban, vagy az akara-
tdnak megfelel cselekvésben, s valdban
van-e sziikség korldtozdsra. Az iigy egyéb-
ként azért is tekinthetd kiilon sikernek,
mert {igyfeliink arra panaszkodott, hogy
gondnoksdg ald helyezésekor a birdsdg csak
nagyon roviden hallgatta meg 8t, inkdbb a
misik felet — vagyis az tigyet indité felpe-
rest — nyilatkoztattdk, s annak érvei érvé-
nyesiiltek, tigyfeliink indokait részletesen
nem tudta kifejteni. E feliilvizsgdlatra ird-
nyulé perben sikeriilt elérni, hogy részle-
tesen és hosszan kérdezze 6t ki a birdsdg,
chhez az AOSZ egy plusz segitét is bizto-
sitott, aki jelen lehetett a tdrgyaldson. Ez
tigyfeliink szdmdra igen fontos kériilmény
volt. A per tehdt minden értelemben si-
kerrel zdrult, a birdsdg az ingd és ingatlan
vagyonnal kapcsolatos jognyilatkozatok
megtételén til tigyfeliink cselekv8képessé-
gét nem korldtozta tovabbi tigycsoportok-
ban.

Ami pedig a per utdéletét illeti, tigyfeliink
a kozelmultban hirtelen jott betegsége mi-
att kérhazi kezelésre szorult, 4m a korona-
virus miatt rehabilitdcidja nem fejez8dhe-
tett be, haza kellett mennie. Kérhidzi elld-
tdsa alatt maga rendelkezhetett sorsdrdl, s
jelenleg is megszokott kirnyezetében, ott-
hondban ldbadozik, ez pszichikailag renge-
teget jelent szdmdra. Ha a gondnoksdgi per
a gydmhatésdg kérelmének megfelel6en zd-
rult volna, akkor nagy val6szintiség szerint
tigyfeliink jelenleg mdr egy id8sek ottho-
ndnak lakéja volna, ami a mostani nehéz
idékben elég szerencsétlen megoldds lenne.

Dr. Kdlozi Mirjam
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Olyan teruleteken dolgoztunk, ahol hidny volt
Bicsti Goncz Arpadnétdl

Eletének 97. évében meghalt Go"ncz/f;;mid—
né, akit mindenki csak Zsuzsa néninek hi-
vott. Szerettiik, szerették. Nagy szerencséje
volt a fogyatékos embereknek, hogy 6 volt
a koztdrsasdgi elnok felesége. A Magyar
Radié Névjegy cimi miisordban beszél-
gettem vele csoppet sem kdnny(i életérdl.
Szocidlis munkdsként végzett, nem 4llt td-
volt t8le a fogyatékos emberek vildga. Férje
Goncz Arpdd és egy magin személy hozta
létre a Kézenfogva Alapitvanyt (akkor még
igy irtdk), melyet 6 vezetett. Az, hogy la-
kéotthonok épiiltek nélunk, hogy torvény
sziiletett réluk, neki koszonhetd. Nevét
ordkre beirta a magyar fogyatékosiigy tor-
ténetébe. Bucsizéul dlljon it egy kis rész-
let beszélgetésiinkbdl:

— ... abban, hogy nilunk elfogadtik az értel-
mi fogyatékosokat, és hogy egydltalan tényleg
elkezdrek kormdnyzati, dllami szinten, meg
az djsdgok is a_fogyatékkal élokkel foglalkoz-
ni, abban neked milhatatlan érdemed van.

— Igazdn nem fliggdte Sssze a koztdrsasi-
gi elnokné lécemmel, de az dridsi segitséget

adott hozzd az nem vitds, egyrészt a kiil-
foldi timogatdsok, meg azért az itthoni td-
mogatdsok is. Tulajdonképpen azért nem
hagyhatom még most se abba, mert azért
most is vannak a munkdnak ilyen terii-
letei, ami tényleg osszefligg az én szemé-
lyemmel. Példdul az anyagiak el8teremté-
se — mert ugye most mér hazai forrdsokra
vagyunk utalva —, meg az egész kérdésnek
a nyilvdnossd téeele. A tiz év alatt szépen
kialakultak a munkakorok az alapitvdny-
ban. Nagyon j6 és lelkes fiatal munkatdrsa-
im vannak, mindegyiknek megvan a maga
szaktertilete. Mert hiszen mindvégig olyan
teriileteken dolgoztunk, ahol hidny volt,
és ahol szitkség volt a munkdnkra. Sziik-
ség van az e fajta anyagi segitéségre, ami
tulajdonképpen minimdlis, de nincs sehol
mdsutt.

Széval nincs mds olyan testiilet, ahova
egy nagyon nechéz helyzetbe keriilt és fo-
gyatékost neveld csaldd fordulhat. Ugyan-
igy, tudjuk segiteni folyamatosan azokat a
kicsi civil szervezeteket, amelyek elakadnak
és 4t kell ket segiteni valami nehéz anya-
gi helyzeten. Széval csupa olyat csindlunk,

amit mds nem csindl. Amikor elindult a la-
kéotthon program, volt épitkezés, volt ki-
alakuldsa az egész lakdotthoni mentalitds-
nak, médszereknek. Azéta is képezik az ott
dolgozé segitdket, mert erre képzett ember
nem volt. Aztdn kialakultak a seg{t8képzé-
sen beliil azok a teriiletek, ahol teljesen fe-
kete folt volt, ilyen példdul az 6ndllé élet-
vitel, a foglalkoztatds, széval nincs ennek
vége.

— Es akkor most igy elmondhatod, hogy ez az
utolsé tiz év arrdl szolt a szocidlis munka te-
rén, amit te szeretté] volna, és hogy ebben jol
érzed magad?

— [gy van, hdl’ Istennek, és tényleg ebbe
nekem semmi részem, hanem igy jéttek
az események. Ezt a munkdt évtizedeken
keresztiil nem lehetett csindlni, mert mdst
kellett csindlni nagyon, és mindennap.
Most viszont ez adott egy olyan tartalmat
az életemnek, amit azért a reprezentativ
kotelezettségek mellett is lehetett folytatni.
Most pont annyit kell csindlni, amennyi
még a nyolcvanéves erdmbdl futja.

Ferenczy Agnes

Autizmus vilagnap masképpen

Minden autistdval foglalkozé szervezet ké-
sziilt dprilis 2-dra az autizmus vildgnap-
jdra. A jdrvany miatt a legtobb szervezet
mésképp, mds mdédon emlékezett és em-
lékeztetett a napra. Az AOSZ, honlapjin
és Facebook oldaldn, az autizmussal kap-
csolatos zenei videdkat ajénlott az ott-
honlévék figyelmébe. Néhdny példa erre:
A PontMds Vas Megyei Autista Gyerme-
kekért Alapitvdny a hagyomdnyos kék vi-
ldgitds helyett az erre szént pénzbdl 200
db maszkot varratott, és a rdszoruléknak
tart6s élelmiszercsomagokat ajdndékozott.
A kecskeméti Autista Gyermekekért Ala-
pitvdny (AGYE) a hagyomdnyos kékfutds
részvevlinek szdnt kék szind fejpdntok ké-
szitésére vésdrolt pamutanyagot felajinlot-
ta maszk készitésére. Az anyagbdl a Kecs-
keméti EGYMI Juhar Utcai Tagintézmé-
nyének asszisztens kollégdi 300 maszkot
varrtak adomédnyként. A Nemzetkozi Cse-

peredd Alapitvany ebben az évben tartotta
volna 10. autizmus napi sétdjdt. A 10. sétd-
ra Temple Grandin édesanyja videoiizenetet
kiildott az autista emberek kozdsségének.
Az {izenet az alapitvdny Facebook oldaldn

meghallgathaté.

Egyiittmiikodés az ORFK-val

Elindult az ORFK-val az egyiittmiiko-
dés. A szdvetség Utmutatét készitetr a
renddroknek, hogy tudjék, mi jellemzd
az autizmusra, hogy hol, hogyan lehet
és kell kommunikdlni az autista szemé-
lyekkel. Az autista személyeknek pedig
vizudlis tdjékoztatét készitettek. Fontos,
hogy legyen néluk valamilyen dokumen-
tum, ami igazolja az autizmus tényét:
vagy AOSZ kirtydval, vagy a szovetség
honlapjirdl letslthetd Infolappal, esetleg
MAK kirtyival. Mindkettét megtalaljak
az AOSZ honlapjin. Tovabbi informéci-

6k az aosz.hu-n.

A DATA projekt hirlevelébél
Zajlik az els§ tesztverzid tesztelése, a vég-
leges rendszert nydr végén veszik dt. Olyan
fontos, vizudlis tartalmakkal egésziilt ki a
DATA, amelyek a koronavirus-jdrviny-
hoz kapcsolédnak. Megtekinthet8k az
AOSZ honlapjinak koronavirus aloldaldn.
A DATA felkéltozik a Facebookra is, hogy
mindenki megismerhesse és haszndlhas-
sa. ,Autizmussal él6 személyek tdmogatd-
sa a szocidlis ellitdsban cimmel mindsitett
tovdbbképzési programot hozott létre az
AOSZ a DATA projekt keretében.” A kép-
zések Budapesten, Szombathelyen, Debre-
cenben, Nyiregyhdzdn lesznek. Ennek so-
rdn a felndtteket elldtd szocidlis intézmény-
ben dolgozé szakemberek kapnak alap-
szintli, gyakorlatcentrikus ismereteket a
DATA-16l. Erdekldni: Bédis Anita (06 1)
354 1073 vagy: datakepzes@esoember.hu.
A jérvdny miatt a projeke zdrdsa 2021.

03. 31-én lesz. (forrds: DATA hirlevél)
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Motivaltnak kell lenni a munkara

Erdekl6dése szertedgazo, és talan nincs is olyan korosztaly, amelyikkel

gyégypedagogusként ne foglalkozott volna. Jelenleg a Pro Rekreatione

Kézhasznu Nonprofit Kft. Toparti Szakambulancidjan dolgozik féallasban.

Emellett az Aura Egyesiilet fiataljainak munkara felkészitését végzi.

Az alabbi iras ,négykezes”: e-mailt valtottunk. En kérdeztem,

Farkas Edit valaszolt.

Csoportkép az Aura Egyestilet ,Autizmussal a munka vildagaban” elnevezésti foglalkozds-rehabilitdcios
projektjének zdréeseményén, mdrcius 4-én: munkdltatok, autista munkavdllalok és felkészité mentoraik

— Nagyon sok teriileten dolgozhatndl a ké-
pesitéseid alapjan. Miért pont az autizmust
é azon beliil is a munka-rehabilitdciét va-
lasztottad?

— Friss diplomds gydgypedagdégusként,
épp 30 éve, 1990-ben csatlakoztam az
Autizmus Alapitviny akkor még igencsak
Gttorének szamit6 csapatdhoz. Uj és iz-
galmas teriilet volt, és szimomra mdig az
maradt. Ott akkor 6-8 éves gyerekekkel
dolgoztunk, jobban mondva prébalkoz-
tunk, mikozben folyamatosan képeztitk
magunkat dr. Baldzs Anna szakmai irdnyi-
téséval. Ok, és az azéta a kezem koziil ki-
keriilt gyerekek felnSttek mér, de ldtnunk
kellett, hogy az iskoldskor befejeztével az
elldtds és a lehet8ségek szempontjabol lég-
tires térbe keriiltek. Ezen probdlunk vél-
toztatni az Aura csapatdval.

Egyébként nem fé4lldsban dolgozom az
Aura Egyesiiletben, ahogy a tébbiek sem,
hanem megbizdssal, és pélydzatrdl pdlyd-
zatra éliink. Fé4lldsban korai fejlesztéssel
foglalkozom most.

— Hiny éve segited az Aura Egyesiilet fiatal-

Jjainak munkdba dllitdsdr?

— Kordbban két évet Anglidban éltem és
dolgoztam, tapasztalatot szereztem a td-
mogatott életvitel teriiletén, és vildgosan
ldtni lehet, hogy a munkavégzés mennyi-
re fontos ldba a lehetd legmagasabb szint(
ondllésdg elérésének, természetesen min-
denkinek a maga sajdtossdgai és tdmoga-
tési sziikségletei mentén. Miutdn hazajot-
tem, 2010-ben kerestem olyan szerveze-
teket, amelyek autista felndttekkel foglal-
koznak és nyitottak az dtleteimre, és igy
taldlkoztam az Aura Egyesiilettel, Vadas
Maridval.

Klienseink koziil sokan — sajnos sokszor
nem piacképes — szakiskoldban szerzett
szakméval, OK]J-s végzettséggel, gimndzi-
umi érettségivel vagy diplomdval rendel-
keznek ugyan, de a munkakereséshez, és
még inkdbb annak megtartdsihoz sziiksé-
ges készségekkel mér kevésbé. Ebben pré-
bélunk segiteni.

— Ha jél tudom, ez csapatmunka, tobben

Jfoglalkoztok a fiatalokkal. Hogy kezdddik a
munkdra folkészités? A képességek folmérésé-
vel vagy az onbizalom mﬁgz);"{ﬁkz’f(%ézfe/, vagy
— szerintem rosszabb esethen — az ondlld-
sdgra vald folkészitéssel? Milyen képességeker
kell erositeni? (tudom, ez fgyé}{ﬂ/’&g{)’, de ugy
g{)m/////)m, /J()g)/ ennyi év t/zpm‘zt/z//zm utdin
biztos vannak /eiug;f‘()' teriiletek.)
— Sajnos maroknyi a csapatunk, Krausz
Kata és Scholez Krisztina végzik a munka
nagy részét, 8k dolgoznak a felkészitésben
és a mentoréldsban egyardnt. A felkészités
folyamata elészor egy interjival kezdddik a
klienssel és — ha szeretné — a hozzd legkoze-
lebb 4116 személlyel. A beszélgetés sordn el-
s6sorban a jelentkezd és a csaldd motivaci-
6jat prébaljuk felmérni a munkavéllaldsra,
mert ez alapvetd a sikeresség szempontjd-
bol. Ha a jelentkezd vagy a csaldd nem kel-
18en motivilt, akkor tapasztalataink szerint
nem érett a helyzet a munkavéllaldsra. Lel-
kes jelentkezére és tdmogatd csalddra van
sziikség. Ezt kévetSen csoportos munkaerd
piaci felkészit§ foglalkozdssorozatra kertiil
sor, aminek sordn nem csupdn munkaerd-
piaci ismereteket adunk 4t, hanem onis-
mereti és helyzetgyakorlatokat is végziink.
Célunk, hogy a kliensek ismereteket sze-
rezzenek a munka vildga mellett sajét ma-
gukrél, mi pedig megismerjitk 8ket. Nem
meglep8 médon dltaliban az énbizalom,
onértékelés, a térsas viselkedés és a kom-
munik4cié teriiletei a legkevésbé er8sek. A
végén pedig egyéni felméréseket végziink.

— A folmérés, folkészités sordn figyelembe le-
het venni, hogy az adott autista fiatal mit
szeretne dolgozni, vagy — csak tigy, mint a
normdl népesség elég tekintélyes részénél — a
Jfatalt ,,igazitjdtok” a munkdhoz? Hiny au-
tista fiatal dolgozhat egy munkahelyen, egy
I/lg)/{l”ﬂz()}l m ZIT]/\’/Z&(‘/’V(/)(,’H.}

— A felmérés alapvetd kérdése, hogy a kli-
ens pillanatnyilag alkalmas-e a nyilt mun-
kaerdpiacra, esetleg még bizonyos teriilete-
ken er8siteni kell a képességet, vagy — és ez
is eléfordul — gy ldtjuk, hogy védett for-
méban vagy tranzitfoglalkozatdsban kelle-
ne kezdetben prébalkozni. Igyeksziink fi-
gyelembe venni a vigyakat, de alapvetéen a
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realitdsok adjk a kereteket: a kliens képes-
ségei, a lakShelyhez viszonyitott kozlekedé-
si adottsdgok és a feltdrt munkalehetdségek
keresztmetszete.

Egyszerre egy klienst visziink egy mun-
kahelyre, de nem ritka, hogy késébb a
munkdltaté azzal keres meg minket, hogy
Gjabb munkavillalékat vér téliink. Ilyen
példdul a Buda Kornyéki Birdsdg vagy a
Cégbirdsdg, ahol tobb kliensiink is dol-
gozik.

— Ha egy munkdltaté nyitottnak mutatko-
zik autista munkavallalé foglalkoztatdsira,
akkor az egyesiilet munkatdrsai elmennek
és beszélnek a cég képviselSinek az autiz-
musrél 4lealdban, kiemelve az dllapottal
jéré erbsségeket, pozitivumokat, nem el-
hallgatva a nehézségeket, majd egyeztet-
nek a munkdltatval a széba jové munka-
korokrdl, illetve nem ritka, hogy csak rész-
munkakért t6lt be az autista munkavillal,
vagy egy teljesen j munkakért alakitanak
ki személyre szabottan. A betanuldsban és
beilleszkedésben az egyestilet mentora se-
giti a klienst és a munkatdrsakat egyardnt.
A Kliens szdmdra kialakitjuk az infokom-
munikdcids szempontbdl akaddlymentes
kornyezetet, berendezzitk a strukeurdlt
munkadllomdst, vizualizdljuk a munkafo-
lyamatot.

— Mivel kordbban az egyesiilet képviseldi
mér megismerkedtek a munkéltaté képvi-
seldjével, tdjékoztatjak, felkészitik az ,au-
tizmus-specifikus interjira”, ebben kiadva-
nyunk is segitheti 8t. Emellett az egyesiilet
mentora is elkiséri a klienst az interjtira,
megadva neki és a HR-esnek is a segitséget,
de csak ha arra szitkség van. Egyébként a
klienseinket célzottan készitjiik fel az inter-
ju helyzetre a felkészitd foglalkozdsokon.

A zdréeseményen keriilt sor a Flex Foundation
csekkjének jelképes dtaddsdra, mellyel a cég az
egyestilet munkdba dllitds programjdt tdmogatta.
Balrél a harmadik Vadasné Téth Mdria, az Aura
Egyesilet elndke

— Az utébbi taldn egy év fantasztikus élmé-
nye, hogy mostandban egyre gyakrabban
keresik a munkdltat6k az egyesiiletet azzal a
kéréssel, 6tlettel, hogy szivesen foglalkoztat-
ndnak autista munkavéllalét, segitsiink ne-
kik. Evente t&bb alkalommal is rendeziink
munkdltatéi workshopokat, ahovd elhivjuk
az érdeklddd, potencidlis munkdltatdkat, a
mir foglalkoztaté munkdltatokkal egyiitt,
igy 8k kozvetleniil is megoszthatjdk egymds-
sal tapasztalataikat, feltehetik kérdéseiket.
Fontos eleme ezeknek a workshopoknak,
hogy jelen vannak klienseink, akik szintén
aktivan részt vesznek a beszélgetésben, sze-
repldi a levetitett filmeknek.

— Meggydz6désiink és tapasztalatunk is,
hogy autista klienseink folyamatos, sze-
mélyre szabote kisérése elengedhetetlen a
munkahely tartés megtartdsihoz, ami szd-
munkra a siker kritériuma. Az egyesiilet
mentora érzékenyiti a befogadé munkahe-
lyet, ,kiképzi” a munkatdrsakat, segiti a kli-
enst az 4lldsinterjin, a betanuldsban és ezt
kovetden is hidat képez a munkéltatd és a
kliens, valamint annak csalddja kozote. A
munkahelyi beilleszkedésben — ami egyéb-
ként a legnagyobb nehézségeket szokra je-
lenteni klienseink szdmdra — azonban egy
kolléga, kizvetlen munkatdrs vagy kozvet-
len felettes jobban tud segiteni, hiszen & fo-
lyamatosan jelen van. O a ,belsé mentor”,
aki onként véllalja a feladatot, és fantaszti-
kus embereket ismerhettiink meg koziiliik.

— Az elmilt 10 évben mér t6bb mint 100
klienst helyeztiink el, és ha a tartés elhe-
lyezés alatt a hat hénapon tdli munkahely
megtartast értjiik, akkor az ardnyunk 90%
feletti. De klienseink jelentds része éveket
tolt ugyanazon a munkahelyen.

— A nehézségek mindennaposak, az 6rd-
mék iinnepnapok. Oromok az elhelye-
zések, a munkdltatdk pozitiv visszajelzé-
sei, egy-egy projektzdré iinnepélyessége,
a klienseken észrevehetd pozitiv viltozds.
Ahogy Vadas Marika mondja: ,jobban ki-
hiazzék magukat, miéta dolgoznak”. Ne-
hézségek, ha megsziinik egy munkahely,
ami sajnos a jirvdnyhelyzet miate eléfor-
dul. Ugyanakkor észinte tisztelettel sz6lok
azokrdl a forprofit cégekrél, akik mindent
megtesznek, hogy megtartsék a munka-
véllalékat, elsésorban a mi klienseinket —
ilyen példdul a Szimpla Kert, az Airmax
Cargo, a CEWE Magyarorszdg vagy a
Mentes Cukriszat.

— Sok munkahely nagyon elégedett az au-
tista munkavallaléval, szeretik &ket és ra-
gaszkodnak hozzdjuk. Az igazsighoz tar-
tozik, hogy a munkdltatdk gyakran hihe-
tetleniil elkdtelezettek, tiirelmesek és alkal-
mazkoddk. Tapasztaljuk a megnévekedett
igényt, egyre tobb vidéki kliens jelentkezne
a foglalkoztatdsi programra, de sajnos nin-
csenek eréforrasaink, nem tudunk vidéken
dolgozni. Ezért kényv helyett mi inkdbb
gyakorlati, tapasztalatmegoszté program-
ban gondolkodunk vidéki szervezetek szd-
méra. Hiszen mindenki a sajdt kdrnyeze-
tében tud a leghatékonyabban potencidlis
munk4ltatékat taldlni, a kliensekkel és csa-
lddjaikkal tartani a kapcsolatot.
Forrdsteremtésre lenne sziikség kifejezet-
ten autista személyek foglalkoztatdsi reha-
bilitdcidjdra, stabil finanszirozdsra, hogy a
szervezetek bele merjenek végni és hosz-
szabb tdvon tervezni.

Farkas Edit — Ferenczy Agnes
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Autista es SNI tanulok digitalis oktatasanak

A kormany ugy dontott, hogy marcius 16-atdl az iskoldk attérnek

a digitalis oktatasra. Az alapitvanyi Tuskevar Iskola a digitalis oktatashoz

a Microsoft Teams szoftvert valasztotta, ez csoportmunkara alkalmas,

és az iskoldknak, az Office 365-tel egylitt ingyenes.

A teams alapvetden az iizleti szférdban ke-
rill alkalmazdsra, de az okrtatdsban is jol
hasznalhaté. Alkalmas konferenciabeszél-
getésekre, ldsd tanitdsi 6rdk élében vald
megtartdsdra, valamint a tanitdshoz sziik-
séges tananyagok (MS Office, PDF do-
kumentumok, filmek) feltoltésére, és ezek
minden résztvevének elérhetéek. Lehets-
ség van az drai csoportmunkdra és a szé-
monkérésre, és a mindennapi chat alapti
kommunikiciéra.

A tanitas napi rendje

Iskoldnk informatikus tandra egy héevé-
ge alatt regisztrdlta a tandrokat, az isko-
la tobb mint 100 tanuldjdt, kialakitottuk
az osztdlyokat, és a tantdrgyakat. Az els§
egy-két hét a didkok integréldsdval, a rend-
szerrel valé ismerkedéssel, valamint a di-
gitdlis oktatds szabdlyainak a kialakitdsd-
val telt el.

J6 két hét utdn kialakult a tanitds napi
rendje. Bevezettiik, hogy a hét minden
tanitdsi napjn reggelente minden osztély
rovid osztdlyf8noki drdval kezd, amit reg-
geli egyiittkdvézds drinak neveztek egye-
sek. Lassan a tandrok és a gyerekek tobb-
sége is belerdzédott a napi teend8kbe.
Természetesen voltak tanuldk, akik las-
sabban kapcsoldédtak csak be, és sajnos
volt pdr tanulé, aki egydltalin nem volt
hajlandé részt venni az oktatdsban. En-
nek sok oka volt, amire most nem térek
ki. Néhdny tanuléndl, a minim4lis infor-
matikai hdttér hidnya okozott gondot, de
ezt a sziil6i kdzosség és az iskola, ameny-
nyire lehetséges volt, segitett orvosolni.
Akadt olyan autista 12. osztdlyos tanuld,
aki nagyon nehéz anyagi helyzetben élt
édesanyjdval. Ezt dgy oldottuk meg, hogy
az iskola fejleszt8pedagbgusdval és egy ba-
ritom segitségével, hirman vettiink a ta-
nulénak (sajdt zsebiinkbdl) szdmitdgépet,

mindazzal egyiitt, ami sziikséges a digitd-
lis oktatdsban valé részvételhez.

Tobb id6 a készlilésre

A digitdlis tanitdshoz a tandroknak 1¢é-
nyegesen tobbet kellett késziilni, és rész-
ben mdsképp is kellett tanitani. Az eddig
meglévd tananyagaim dttéeele a digitdlis
térbe id6t igényelt és részben mds tanitdsi
modszereket is. A tandroknak a digicdlis
térben t6bb munkdjuk volt/van, sok eset-
ben sz6 szerint reggeltdl estig kell tartani
a kapcsolatot a tanulékkal, a kollégakkal
és a sziildkkel, és néha van csak pici szii-
net. A héevégék a kovetkezd hét témdinak
a kitaldldsdval, a tananyag gydrtdsdval, és a
visszakiildott feladatok ellendrzésével telt.
A tanitds nehézségée fokozta, hogy a
tandrok és a tanulék nem egyforma esz-
kozokkel rendelkeznek és az internetel-
érés sebessége sem egyforma mindenki-
nél. Ezért sokszor csak hang alapy tani-
tds folyt, az éléképes tanitds tdlsdgosan
terhelte volna a hélézatot. (A Telekomtdl
megtudtam, hogy a netszolgaltatoknak
a digitalis oktatds megkezdése utdn kb.
80%-kal megndtt a halézat terheltsége. )
A tanuldk eltéré médon reagiltak. De
nagy étlagban elmondhatd, hogy akik az
iskolai oktatdsban is rendesen részt vettek
az 6rai munkdban, azok itt is eredménye-
sek voltak. Igaz, a 16gds lehetdsége itt na-
gyobb, de ez a tanulék 8nfegyelmétdl, és
persze a sziil8i kontrolltdl is fliggott.
Iskoldnk tanuléinak nagy része SNI-s
tanuld, akikkel a normdl iskolai koriil-
mények kozott sem egyszerli az egyiitt-
tanulds. Sok esetben sziikséges az egyé-
nenkénti beszélgetés és segités, valamint a
tandrok, osztdlyfénokok, fejlesztépedagé-
gusok kozott a szorosabb és fokozottabb
egymdssal valé kommunikdcié. Ennek
egyik féruma lett a hetenkénti tantestii-

leti digitdlis megbeszélés, valamint az év-
folyamszintd, vagy osztdlyszinti csoport-
megbeszélés. De sokszor ,.esetmegbeszélé-
sek” is folytak a tandrok kozott.

Az SNI-s tanuléknak, koztiik az autis-
tdknak is, biztositottuk az online térben
is az egyéni fejlesztd foglalkozdsokat. S6t,
a kiscsoportos kozos tevékenységeknek is
taldleunk helyet.

Az autista tanulékkal kapcsolatos teen-
dék, a segitség megaddsa, minden héten
téma volt az osztdlyokban tanité tandrok
kozott, és amennyire csak lehetdség nyilt
rd, prébaltuk megoldani a nehézségeket.
Azonban ezeknek a biztositdsa nagyfokd
rugalmassdgot igényelt mind a didkok
(csalddjaik), mind a pedagdégusok részé-
r6l. Fontos volt, hogy a tandrok megta-
14ljék a tanuldk egészséges terhelhetéségé-
nek a hatdrdt. Ezért sokkal érzékenyebb-
nek kellett lenniiik a visszajelzésekre.

Osszegzés

1. Véleményem szerint a digitalis oktatds
nem pétolja a személyes tanitdst. In-
kébb kiegésziti és segitheti azt.

2. A magyar kozokratds figyelmeztetd jel-
zést kapott a jdrvdnnyal, hogy az el-
mult 10-20 évben elmulasztotta ezen
a terilleten a fejlesztést. Mind a tan-
anyag digitalizdldsdval, mind a tandrok
és a tanuldk felkészitése terén, mind a
sziikséges eszkozok biztositdsa terén. A
digitdlis oktatdsra valé 4tdllds (ameny-
nyire az elmule két hénapban megva-
16sult) a tandrok és a csalddok egyé-
ni eréfeszitésének volt koszonhetd, és
nem az oktatdsiigy vezet8inek tudatos
és szisztematikus fejlesztd munkdjdnak.
A figyelmeztetés egyben egy lehetdsé-
get is megnyitott. Ha okosan vonjék le
az illetékesek a tapasztalatokat, akkor
a jov8ben ezt a vilsdg okozta kihivdst
elényére is fordithatja a magyar koz-
oktatds. Ebben én személy szerint nem
hiszek.

(1. még a kovetkezd oldalakat.)

Barta Félix
tandr, coach, pszicholégus hallgaté
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S0k jo eleme van az online oktatasnak

Hideget-meleget, jot és rosszat irtak a koronavirus miatt elrendelt

online tanitasrél. Pedagogusokkal és egy szililével beszélgettem

tapasztalataikrol. Az Uj helyzetben mindenki tanult: a diakokrol,

onmagardl, a gyerekérél, a pedagdgusok munkajarol.

A Kék Iskola Baglyok, Szivdrvdny és Macskdk nevii
osztdlydnak pedagdgusai autizmus napi lidvozlete

Szindékosan vilasztottam a Tiiskevir isko-
lat, ahol ugyan néhdny gyereknél gondot
okozott a szdmitégép hidnya, de a tobbség-
nek nem. Az egy mdsik cikk témdja lesz,
hogy mit is kellene tennie és kinek, hogy a
leszakadé rétegek gyerekeinek is it6képes,
a munkaerépiacon majdan felhaszndlhaté
szdmitégépes tuddsa legyen.

Az iskola informatikusa a kezdet kezdetén
létrehozott egy kozos e-mail cimet, ahovd a
tandrok foltették a feladatokat, és ide kap-
tdk vissza a megolddst a didkoktdl. Aztin a
Microsoft Team programja lehetévé tette,
hogy kélesonosen ldssak egymdst a gyere-
kekkel, de minden gyereknek kiilon map-
pdja is van, azaz csak 6k ketten is tudnak
beszélgetni. Arra is van lehetdség, hogy kon-
ferenciabeszélgetéseket szervezzenek (tandri
tapasztalatcsere, sziildi értekezlet).

SATA-BANFI ORSOLYA, gyégypedagdgus
Az iskola alsé tagozatdban az un. Kék isko-
ldban tanit. Ide zdmmel autizmussal diag-
nosztizdlt gyerekek jarnak. Orsolya a végzés
Ota csak autistdkkal foglalkozik. Az egyik
EGYMI-ben kezdte (egységes gydgypeda-
gbgiai mddszertani intézmény), ez utdn ko-
vetkezett a tanitds. Eldszor egy dllami isko-
laban, majd az alapitvdnyi Tiiskevdrban. Két

kisldnya van 6,5 és 12 évesek. Az otthonta-
nitds mellett veliik is kell foglalkoznia.

Nyolc el8készités kisdidk osztdlyfénoke
(ez az els§ osztdly elbtti felzdrkdztatd évo-
lyam), emellett az als6 tagozatos osztdlyok
koordindtora. A tanitdson kiviil a kollégak-
kal és a sziil8kkel is tartja a kapcsolatot.
Szerencse, hogy a legtébb tanitvdnyuk is-
merte a szdmitégépet: ,,Otthon elég sokat
kiityliznek” — mondja Orsi, ezért az isko-
ldban a szdmitégép nem volt a mindenna-
pi tanitds része. Jutalom volt: a jol elvégzett
feladat utdn jétszhattak fél 6rdt a tableten.
Az el8készit8be 6-7 évesek jdrnak, akiknek
nagyon fontos lenne a jelenléte. Ot most a
sziil8k pétoljdk, akik elészor most szembe-
stiltek azzal, hogy mit is csindl a pedagdgus,
és hogy ez k8kemény munka. Elismerésii-
ket tobben e-mailben is kifejezték.

— Nem akartuk nagyon felforgatni a csald-
dok életét — mondja Orsolya —, hiszen van,
ahol tobb gyerek is van, ezért minden szii-
18vel végigbeszéltiik, hogy kinek mi a j6, és
gyerekenként differencidlunk. Azt ldtom,
hogy a gyerekek nagyon meg akarnak felel-
ni. Ez bizonydra a sziil6knek is koszonhetd,
hiszen nekiink kell kérni 8ket, hogy ,,vegye-
nek vissza”. A harmadik-negyedik osztdlyos
kollégdim 20-30 perces drdkat is tartanak,
kilenckor kezdenek. Ez az én korosztélyom-
ban még nem megy. [rast, olvasist kellene
tanitanom nekik, de ehhez fontos lenne a
jelenlétem, példdul, hogy megmutassam,
hogyan kanyaritsdk az a betlit.

Reggel kilenckor elkiildém a feladatokat
a sziil8knek, tobbnyire fejlesztd feladatokat,
és utdna jonnek a sziil8i kérdések egészen
délutdn kettdig, hiszen nekik kell azokat a
gyerekkel kozosen megesindlni. Tematikus
heteket tartok: példdul az Anydk napjéhoz
vagy a Fold napjahoz, aztdn a Madarak és
fék napjédhoz kapcsolddva. Hetente egyszer
csoportos taldlkozém van a gyerekekkel, be-
mutatjdk a szobdjukat, kedvenc jatékukat,

van, aki bébjdtékkal késziile. Hogy szeptem-
bertél mi lesz, azt nem tudom, de az biztos,
sok jé eleme van az online tanitdsnak, amit
érdemes lenne hasznositani.

VACZI ZSOMBOR, angoltanar

Az 5tddik évfolyamtdl kezdve az érettségi-
vel bezdrélag a Tiiskevdr minden osztdlydt
tanitja angolra — csoportbontisban, egy an-
goltandr kollégdjdval. A tavalyi tanévben
138 didkja volt az iskoldnak. Az osztily-
létszdmok itt majdnem idedlisak az idegen
nyelv tanitdsihoz: nyolc és hisz {6 kozott
ingadoznak, a hisz azért sok. Az online ta-
nitds rd nagyobb feladatot rétt, tobb id6t
kell szénnia a tanitdsra. Gondoljdk meg: ha
azeldte foladott egy hdzi feladatot, médsnap
az osztdlyban kozdsen kijavitotedk. Most
egyenként kell javitania.

— Az online tanitds arrdl szdl, hogy egyéni
utakat tdmogatunk. 26 végzdsém van, ahol
fontos, hogy minden aprésigra figyeljek,
mindent javitsak. A legnagyobb nehézsé-
get mégis az okozta, hogy voltak gyerekek,
akik egyltaldn nem értettek a szdmitogép-
hez, nem értették mit is kell csindlni. Két
hét ment el azzal, hogy azt magyardztuk,
hogyan kell belépni az online térbe, hogyan
kell fajlt feltolteni, még videdt is készitet-
tem nekik az alapismeretekrdl. A mésik ne-
hézség abbol adédott, hogy folborult a napi
rutinjuk. Volt, aki éjjel kett8ig szdmitdgépe-
zett. Ezért bevezettiik, hogy reggel osztdly-
fénoki 6rdval inditunk. 8.45-kor kezdiink,
és viszonylag nagy létszdmmal részt is vesz-
nek. De volt két-hdrom leszakadé gyerek.
Megkerestiik a sziilSket egyenként, prébé-
lunk egyiittm(ikodni, de vannak dolgozd
sziil8k, akik reggel elmennek, nem tudjik
ellendrizni a gyereket. Mdsok meg szdrnyra
kaptak, és behoztdk a lemaraddsukat. Nagy
6rom az is, hogy az eddig angolul meg sem
szdlalé most folyékonyan beszél.

Minden osztdlyban vannak autista didkok,
mellettitk még ott vannak a hiperaktivak, a
tanuldsi és beilleszkedési nehézséggel meg
a kiilonféle diszes problémdkkal kiizddk.
Nem konnyt terep, de Zsombor épp ezt sze-
reti. Angolt tiz éve tanit, négy éve a Tiis-
kevérban dolgozik. Még egyetemista volt,



amikor bekopogtatott, hogy 8 ide jonne ta-
nitani. Eddig még nem bdnta meg. Pedig
akad itt nehézség béven, de mindenre taldl-

nak megoldast.

— Okozott-e gondot, hogy autista van az osz-
tdlyban?

— A tnuldsban nem. Kimondottan jél
teljesitenek. Annyi a nehézség, hogy 6k las-
sabban dolgoznak. Van, hogy egy feladatot
tobbféleképpen kell elmagyardzni, mert las-
sabban értik meg. De irdsban, széban jél tel-
jesftenek. Ami gondot okoz, hogy 8k még az
itteni gyerekek kéziil is kilégnak. A 9. osz-
tdlyban van hdrom autista didk. Ldtvdnyos
megnyilvdnuldsaik vannak, ezért eléfordul,
hogy kikozositik Sket. Mindekdzben itt
minden gyerek tudja a mésikrdl, hogy mi-
lyen nehézségekkel kiizd, ezért sokkal elfo-
gadébbak, mint egy ,normdl”, neurotipikus
kozosség. Evek 6ta kiizdiink a kikézosités el-
len, de aki széls6ségesen kildg a sorbdl, azt
irritdlonak tartjak, pl. az dnkéntelen mozgd-
sokat, az 6rai oda nem ill8 megjegyzéseket.

Egy biztos: az autistdk szocializdcidjdban,
beilleszkedésének az el8segitésében nagyon
jok vagyunk. Egyre jobban kommunikél-
nak, egyre jobban részt vesznek a hétkdzna-
pi interakciékban, igy biztos vagyok abban,
hogy jobb eséllyel talilnak majd egy nekik
valé munkahelyet is.

— Hogyan kell elképzelni egy online drit?

— A Microsoft Teams programot hasz-
néljuk. Komplex osztdlyterem, megvannak
benne osztdlyszinten a didkcsoportok. Akér
lithatnék mindenkit. Elég sok online 6rdt
tartunk — a szaktandrok fele tart —, megpré-
béljuk betartani az 6rarendet, abban az id§-
sdvban tartjuk az érdkat, mint az iskoldban.
Mi azonnal megmutatjuk magunkat, de a
gyerekek koziil van, aki késbb vagy egyil-
taldn nem kapcsolja be a kamerdt. Az online
tanitds elénye, hogy nagyobb &sszezordiilé-
sek vagy egyéb komoly magatartdsi problé-
mak itt ritkdn vannak, hiszen nincs ra teriik.

— Jobban is teljesitenck?

— Most volt online sziil8i értekezlet. 18
sziil8bél nyolc ott volt, és ketten-hdrman
gyermekiik hatalmas véltozdsdrdl szdmoltak
be: az eddig alulteljesitd gyerek, aki az éréd-
kon meg sem szélalt, most, hogy nincsenek
ott a tobbiek, egy idd utdn bitorsigra ka-
pott. Megszélalt, még a hangja is megval-
tozott, teljesiti a feladatokat. A midsik azt
mondta, hogy a fidt, mintha kicserélték vol-
na, gordiilékenyebben megy neki a tanulds.
Egyébként azt vettem észre a négy év alatt,
hogy ndlunk a sziil8k tobbsége kifejezetten

egyiittm(ikodd és elfogadd, ami valdszind-
leg szintén azért lehet, mert 8k is pontosan
tudjdk, hogy a mdsik milyen nehézségekkel
kiizd a gyerekét illetden.

— Leber azt mondani, hogy az online tani-
tds jobb az autizmussal diagnosztizdltaknak?

— Igen is meg nem is. Az elsé hdrom hét
nehezebb volt nekik, de most, hogy belejot-
tek, nagyon élvezik ezt a fajta oktatdst. Bér
az Osszes osztdlyt ismerem, csak a magunk,
a kilencedikesek nevében beszélhetek. Eb-
ben biztos az is benne van, hogy nem hi-
dnyzik nekik, hogy alkalmanként bédnt-
jik Oket, kinevetik, megjegyzéseket tesz-
nek réjuk. Az online érdn ilyen nincs, mert
stresszmentesebb, de ezt nem tudom egy-
értelmiien Ssszefliggésbe hozni azzal, hogy
nincsenek koriilottitk emberek, mert 8k is
szoktak oriilni egymdsnak. Hogy az osztaly-
térsaik hidnyoznak — ezt t8litk tudom. Biz-
tos van millié mds oka is a jobb teljesitmé-
nyiiknek, de az biztos, hogy év elejéhez ké-
pest sokat javult a helyzet.

— Ha az izoldlt, otthoni kirnyezetben job-
ban teljesitenck, akkor nem lehetne a késéb-
biekben bevezetni nekik az online tanitdst?
Mondjuk hetente kétszer, a t6bbi napon meg
iskoldba jarndnak.

— Egy sziil8 pont ezt kérdezte télem. Sze-
retném megérni. ..

KORSOS KRISZTINA ALIZ, sziilé

— Mindannyian tanulé fézisban vagyunk —
kezdi Alfz, aki dietetikus és természetgydgy-
4sz, de eltte elvégezte a kiilkert. A csaldd
gyerekei: a Tiiskevdrba jaré 12 éves Abel és a
tSbbségi iskola tanuléja a 10 éves Aron. Mi
masrél kérdezhetném, mint az otthoni on-
line tanuldsrdl:

— Minden gyerek més, de Abel nem épp
a legalkalmasabb példa az online tanulds-
ra, mert nem tud, illetve nem szeret 6n-
4lléan tanulni. Végig mellette kell iilnom,
amig a feladatait csindlja. 4. osztdly végéig
egy misik, integrald iskoldba jdrt, ahol volt
egy utazd gydgypedagégusa négy ordban
egy héten, valamint fizettiink egy drnyék-
pedagégust is, aki a legtobbszor vele volt.
Abel nemcsak autista és ADHD-s, hanem
az IQ-ja is csak 70-80 kozote van. Altald-
ban a szdmunkra f6l8slegesnek tind dolgo-
kat jegyzi meg. Meg sem nézi a feladatokat,
azonnal azt mondja: ,Anya, segits!” A di-
gitdlis oktatds sok pozitivumot is hozott a
fejlddésében. Most, hogy egyiitt tanulunk,
ldtom, hogy a tébbiekhez képest miben van
lemaradva. Nekiink annyira bevélt a Tiiske-
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vdr, hogy szeptember 6ta — a misik iskol4-
hoz képest — kozel sem forditottam annyi
figyelmet a gyerek tanuldsira. A karantén
sok jo dolgot kihozott Abelbsl. Még szor-
galmasabb lett, és sokat fejlédott a koteles-
ségtudata is. Az 6néllésdg terén pedig igyek-
sziink 8t motivdlni (jutalmazdsképpen t5b-
bet pingpongozunk vele), ami mér szdmot-
tevd javuldst eredményezett.

A tanulds mellett mésra is kell idé: Abelnek
nagy a mozgdsigénye. Mindennap részt vesz
az iskola délutdni kdzos online tornadréjan.
Normadl helyzetben dszik: évodds kora 6ta
jér a Komjddiba. Hamarosan folytatédnak
az eddig sziinetel§ pingpongedzései is. Ta-
nulds végeztével szinte minden délutdn bi-
ciklizik és focizik az dcesével és az apjdval.
Erdekes médon az iskola hidnyzik Abel-
nek, pontosabban a bardtja, akivel ugyan
nem is beszélgetnek, de egyiitt szaladgdl-
nak, fogécskdznak az udvaron. Most pré-
bélnak ugyan csetelni, de valahogy nem

megy, nem az igazi.

— A szdmitégép gondot okozott neki. ¢)
volt az egyetlen az osztdlyban, aki nem hasz-
ndlta, bdr van informatika 6rdjuk, de ott
sem jeleskedett. Otthon maximum annyit
tett, hogy képeket és csalddi videdkat nézett
rajta. A kovetelmény pedig az, hogy irjon
a gépen, kiildjon fotékat. Most mar meg-
tanulta alapszinten kezelni. A levelezését is
t6bbnyire maga intézi. En csak megnyitom
neki a teamset, de a mikrofont, a kamerit
miér 8 kapcsolja be, és haszndlja a szoveg-
szerkeszt8t is. Nagyon élvezi a Tiiskevdrbol
kapott feladatokat. A kisebbik fiam felada-
taival &sszehasonlitva ldtom, hogy mennyi-
vel otletesebbek a tiiskevari pedagdgusok.
Most példdul fézés volt a feladat: Abel meg-
csindlta élete elsd makos gubdjdt, amire na-
gyon biiszke. Amigy szakdcs szeretne lenni.

Estére persze Aliz is elfirad. Szerencsésnek
tartja magdt, hogy 4prilis kdzepére épp be-
fejezddott az a projeke, amiben dolgozott.
Pérhuzamosan a munka és a digitdlis okta-
tds nagy kihivést jelentett, de most van le-
hetdsége odafigyelni és segiteni a fidnak. A
tanulds utdn jon a bevdsarlds, majd nekidll
fézni. Dietetikusként gondot fordit arra,
hogy mit eszik a csalddja. Aliz kikapcsold-
désként jogizik, a bardtndje hangfiirdds vi-
dedjit hallgatja, mert tigy gondolja, hogy az
autista gyercket nevel8 sziil6knek nagyon
fontos a lelki egyenstly.

Ferenczy Agnes
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A nagy karantén-kihivas

Ha jol szamolom, lassan egy nyari szlinetnyi idét vagyunk kénytelenek

itthon tolteni, és néha még én is meglepédom azon, tulajdonképpen

mennyire jol birjuk. Kivéve, mikor nem. Osszességében én mégis halas

vagyok ezért a kényszerU izolacidért.

MARCELL

WEMN

3

FoTTHON

A koronavirus-jérviny egy 15 éves autista
fid és egy 12 éves neurotipikus ldny any-
jaként ért mdrciusban. Mivel olyan mun-
kdm van, amit otthonrdl is tudok végezni,
a kiesd bevételek rémével egyelére nem
kell megkiizdenem, csak azzal, hogyan
ne tlnjek el végleg a munka-gyerekek-
hdztartds Bermuda-hdromszdgében.

Helyzetjelentés

A kamaszodd, kozépsilyosan autista, eny-
hén értelmi fogyatékos Marci nehéz idd-
szakot él meg immdr két éve. Gyerekbdl
feln8teé valni akkor sem egyszert, ha az
ember egyébként jol elboldogul a vildg-
ban, és nem akaddlyozzik olyan kognitiv
és verbdlis problémdk, mint amikkel Mar-
cinak nap mint nap meg kell kiizdenie.
Ugy gondolom, a kamaszkori vélsig leg-
elsé sokkjdn mdr tdl vagyunk, a két évvel
ezel8tti dllapotokhoz képest méjusi lepke-
kergetés az, ami most van, de azért kony-
nylinek semmiképpen nem mondandm.

A keményen destruktiv, 6nsebz8 és ag-
ressziv viselkedésformakat t6bbé-kevésbé
sikeriil korddban tartani gyégyszer, remek
gyogypedagdgusok és irgalmatlan meny-
nyiségi tiirelem segitségével. Mdr amikor
nincs karantén, és nem esik ki a hdrom-
bél kettd szinte teljesen. A Delej utcai suli
igyekszik tdvolrdl is segiteni, eljuttatjdk

hozzénk az odabent végzett feladatokat,
de egyik naprol a masikra egyszer csak el-
tlint az az értd figyelem, ami Marcit ké-
riilvette, és strukeurdlta a napjdt, engem
pedig tehermentesitett, és lehetdvé tette,
hogy nyugodtan dolgozzam.

Ez pedig egyiitt jar azzal, hogy tiire-
lembél nem mindig jut annyi, amennyi
optimdlis lenne, a munka, a hdztartds és
Zita lényom terelgetése mellett nem min-
dig sikeriil jol reagdlnom a fesziilt hely-
zetekre.

A tlélési stratégidnk abbdl 4ll, hogy a
szinte magdtdl kikristdlyosodé napirendet
igyeksziink mindannyian tartani, kimoz-
dulunk, amikor csak lehet, a munkdmat
pedig a nyugodtabb pillanatokra tarto-
gatom, ami persze sokszor jelent éjszakd-
ba nydlé molyoldst. Mindenesetre hosz-
szt és kemény hénapok utdn mdr j6 ideje
nem csip a kézmosds és a mosogatds, mert
nincs rajtam gy6gyuléfélben 1évé harapds.
Es ez j6 jel.

A karantén végre olyan helyzet, ami-
kor kifejezetten jol jon egy kis autiz-
mus. Alapvet8en Marcinak ugyanis nem
nagyon van baja azzal, ha minden nap
ugyantgy, ugyanott telik. Pontosabban
nem neki van baja ezzel. De még a higa
sem panaszkodik, hdlistennek o6njdréan
intézi a digitdlisan kapott feladatokat, gi-

térozik, olvas, és persze nagyon sokat l6g a
tabletjén, beszélget a bardtaival, videdkat
néz, jatszik.

En vagyok az, aki nehezen viseli a mono-
tonitdst, hogy mindennap etetni kell az
¢hes szdjakat, vdllalhat6 dllapotban tarta-
ni a lakdst, és mindemellett még végez-
ni az elég sok kreativitdst igényld mun-
kédmat is: cikkeket és blogposztokat irni,
kozosségi feliileteket karbantartani. Osz-
szefolynak a napok, nem tudom, hogy ezt
vagy azt a dolgot ma délutdn csindltam,
vagy tegnapeldtt, befizettem-e a szdmld-
kat, vagy csak akartam, és bdr az oltozks-
dés nem nagyon hoz ldzba, mdr annyira
unom a jdtsz6s ruhdt, hogy egyszer-két-
szer minden kiilonésebb ok nélkiil feldl-
t6zom, mintha dolgozni mennék.

Fény és arnyék

Mindekdzben Marci hol angyalian jé,
hogy szinte észre sem venni, hol ideges,
mérges, és folyamatosan résen kell lenni
mellette, de az idd legnagyobb részében
azon az alapjdraton fdrasztd, amit az el-
mule tizendt évben megszoktam. Es ez az,
ami a legnagyobb kihivds, mert ez az alap-
jérat az, ami mindannyiunk jovéjét meg-
hatdrozza. Ezen kell a leginkdbb dolgozni
annak érdekében, hogy majd be tudjon
illeszkedni egy intézménybe, ahol a fel-
nétt életée élheti. Mondjuk a kilométeres
vérolistdkat ldtva, bdven van még idénk,
és konnyen lehet, hogy nekiink, autista
gyereket neveld sziil8knek kell megcsindl-
ni azt a helyet, ahol a gyermekeink majd
élhetnek. De nagyon sokat foglalkoztat
a kérdés, hogyan lehetne élhetd napo-
kat biztositani az autista Marcinak és a
neurotipikus csalddnak egyardnt.

A legtébb probléménak jelenleg azt litom,
hogy Marci nagyon kevés dologban leli
oromét, és azt a kis 6romét se nagyon tud-
ja megélni. Hidba mindene az evés (alap-
bol is szereti a hasdt, és erre még ritesz a
szedett gyGgyszer is), csak lekiildi az éeelt a
torkdn, és mdris a kdvetkezd étkezést var-
ja, az idegessége egy percre sem hagy aldbb.
Ez oddig fajul, hogy a konyhédban kénysze-
resen leloki a tdnyért, jelenleg szinte kizd-
rélag a teraszon, mianyag tdnyérbdl eszik.
Hidba szeret zenéket hallgatni a telefonon,
sokszor nincs tiirelme hozzd, nem tudja,
hogy melyiket valassza, és ettdl sokszor ez
is inkdbb fesziiltség- mint dromforrdssd vé-
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lik. Ugyanez a helyzet a szobabiciklizéssel
is. Mivel tilstlyos, nagyon fontos, hogy
mozogjon, és ldthatdan jél is esik neki a
mozgis (meg az egy szem gumimaci, amit
utdna kap), de emellé is betapadtak olyan
dolgok, amiktd] ebben is sok a stressz, és
br 6riilném kéne, hogy folyton biciklizni
akar, napi hdromszor tiz percre kellett limi-
talnom a tekerést.

Mivel hdsz évig tanitottam gimndzium-
ban, és magam is voltam kamasz, elég sok
tapasztalatom van ezzel a korosztdllyal.
Marcit figyelve az a benyomdsom, hogy
a viselkedésproblémdk hétterében sokszor
ugyanaz az érzelmi hullimvasit és iden-
titdskeresés 4ll, mint ami a nem autista
kamaszok életét is 4tsz6vi — ahogyan az a
koraérett, sokszor mufurc és magiba for-
dulé higédn is megfigyelhetd. Csak amig

Zita magdra csukja az ajt6t, és gitdrozik

két 6rét, ha elege van a vildgbdl, addig
Marci jobb hijdn kétszdzszor elismétli,
hogy ,Anya, vedd fel a telefont!”, és koz-
ben idénként hozzdiitdgeti a fejét a fal-
hoz. Rdaddsul a kordbban bujés, mindig
csikizésre kész Marci idé6kdzben 180 cen-
tis pasas lett, aki kifejezetten rosszul viseli,
ha valaki a személyes terébe tolakodik. Ez
az autdzdstol a kozos étkezésig sok fesziilt-
ség forrdsa, és csak nagy odafigyeléssel és
motivaldssal kezelhetd.

A napok monotonitdsdt az tdri meg, ami-
kor a gyerekek az apjuknal tdltenek egy-
egy napot, vagy amikor végre eljohet hoz-
zénk az édesanydm, igy tobb figyelem és
finom falat jut Marcinak, tdbb fékuszale
munka és énidé nekem. Ki is haszndlom
ezeket az 6rékat, napokat. Es ha kicsit
kisimultabban igyekszem 4tgondolni az
életiinket, akkor megldtom a fejlédést is.

Otthon 11

Azt, hogy Marciban egyre erésebb az 6n-
kontroll, egyre t6bbszor jelzi a sziikségle-
teit a dithdngés helyett, és egyre tobbszor
oldja fel 6ndlléan a fesziiltséget okozd
helyzeteket anélkiil, hogy kért tenne ma-
gdban vagy a kérnyezetében.

Hosszu 1t 4l még eldttiink, és az elkdvet-
kezd hénapok, esetleg évek gazdasigi visz-
szaesése egészen biztosan nem fogja meg-
konnyiteni a dolgunkat. Ahogyan az a
nagy magyar valdsdg és elldtérendszer sem,
ami sok mindennek nevezhetd, de autiz-
musbardtnak a legnagyobb jéindulattal
sem. Osszességében én mégis halds vagyok
ezért a kényszer(i izoldcidért, mert, bar mér
nagyon hidnyoznak a rohands sziirke hét-
koznapok, olyan elmélyiilt egytittlétre és
szemlélédésre is lehetdséget adott ez a pér
hét, amire csak ritkdn adédik méd.
Kamrds Orsolya

Kitekintés autizmus témaban

Az NFSZK honlapjén a MONTAZS pro-
jeke keretében a projekt munkatdrsai olyan
cikkeket forditottak le, amelyek a szakem-
bereken kiviil a sziil6k érdeklédésére is szd-
mot tarthatnak. A sorozat cime: Kirekintés
autizmus témdban. Lapzartankig az aldbbi
cikkek jelentek meg:

Joan Scott Love: Hogyan viltoztatia meg az
autista gyermekek életét az autizmus-barit
kornyezet?

Fergus Murray: En és a monotrdp figyelem —
egy egységes autizmus elmélet

Interjii Uta Frith professzorasszonnyal
Damian Milton: A keztds empdtia problémdja

6. Rehab critical mass - online

Eddig 6tszor taldlkoztak a fogyatékos em-
berek a Clark Ad4m téren, hogy 4tvonul-
va a Lanchidon felhivjik a dontéshozdk fi-
gyelmét az dltaluk fontosnak tartott intéz-
kedések meghozataldra. Idén is volt Rehab
Critical Mass a virtudlis térben. Videdkat
lehetett bekiildeni, amikbél a szervezdk
Osszedllitast készitettek, valamint online
cseveghettek egymdssal a ZOOM szobé-
ban. A ZOOM programot érdemes letolte-
ni, mert ingyenes, és a hasznalata is ingye-
nes) okostelefonra, tabletra innen: Google
Play Store, asztali gépre, laptopra innen:
ZOOM. US.

#nemvagyunkegyediil #wearenotalone
hetps://www.facebook.com/rehabcritical
mass.hu/

Autista testvér a csaladban

Z. Kiss Adrienn Gj kdnyvében ismét az
autizmusrél ir. A Kiilonleges testvérek c.
kényv a Mindketten szuperhdsok va-
gyunk alcimet viseli. Mesekdnyv gyere-
keknek az 6téves Beni szemszogébdl, gy,
ahogyan & ldtja a csaldd mindennapijait,
autista testvérét a kilencéves Csongit, aki
autizmusa mellett ADHD-s és értelmi
fogyatékos. A humorral, dertivel dtszdtt
hétkdznapok megmutatdsa erbt adhat a

hasonlé élethelyzetben 1év8 testvéreknek,
csalddoknak.

Magyar Specialis Fiiggetlen
Filmszemle

A remények szerint idén is lesz fiiggetlen
filmszemle november 17-18-4n a Magyar
Specidlis Mozgdkép Egyesiilet szervezésé-
ben. A helyszin véltozatlan: Budapest, VI.
keriileti Eotvos10 Kulturdlis és Kozdsségi
Szintér. Virjék a fogyatékos és autista sze-

mélyek alkotdsait, valamint a réluk, éle-
tiikrdl késziilt filmeket, nem csak az érin-
tettektSl. Nevezési hatdrid8: szeptember
21. Minden tovébbi feltétel megtudhaté
az egyesiilet honlapjdnak Irattdr rovatdra
kattintva: heep://www.msmke.net/.

Autista Fotos Csoport Obudan

Luci Gdbor fotdja

Az Obuda Fotéklub Egyesiilet segitségé-
vel, megalakult az Autista Fotés Csoport.
Tagjai kozos fotés sétdkon, cirkuszi 13-
togatdson, studiéfotézdson vettek részt.
Ezek eredménye oktdberben, a MagNet
Bank kozosségi hdzdban lesz ldchatd. A
csoporthoz csatlakoztak az Aura Egyesii-
let ASD Focus Fotdklub tagjai is, akik
Csendes Péter fotémiivésztdl mar évek éta
tanuljdk a fényképezés miihelytitkait.
(forrds: nagylatoszog.hu)



12 Autizmus

Egy autista vallomasa

A nevem Nagy Tekla, autista vagyok. Nem hiszem, hogy barmiben is

kiilonboznék téletek. Ugyanolyan atlagos didknak tartom magam.

Hogy mit jelent szamomra sajat autizmusom, megprébalom egy

rovid esszében elmesélni.

Azt mondjék, hogy egy autizmussal diag-
nosztizélt gyerek elsd életéveiben vagy ér-
telmetlen nyelven, vagy egyiltalin nem
beszél. Az én esetemben mind a két lehets-
ség eléfordult. Egy terdpids hatdsu lovaglds
utdn kezdtem beszélni a sziileim elmond4-
sa szerint, gazdag székinccsel. Csak tgy a
semmibdl. A mai napig rejiély még elét-
tem is, miért nem beszéltem el6tte.

Onnantél kezdve minden kérdéses volt a
szdmomra. Nem értettem a tandr, az osztaly-
tdrsaim és 4ltaldban az emberek viselkedé-
sét. Az én viselkedésemet nem is prébaledk
megérteni. Mindenki szemében csodabogdr
voltam, akit el kell keriilni. Taldn azért volt,
mert a sok kérdésem miatt tanulni akar-
tam, meg akartam érteni 8ket. Mikor tudo-
mdst szereztem a diagndzisomrol hatévesen,
boldog voltam, mert legaldbb egy kérdésre
kaptam vélaszt. Mégpedig, hogy mitdl va-
gyok mds, mint a tobbiek. Persze maga a
tény nem valtoztatott semmin. Aki széba
4lt velem, azzal jitszottam, csibészkedtem,
mint minden normdlis gyerek.

Az orvosok szerint, az autizmusspekt-
rum-zavar olyan rendellenesség, ami az
agynak azon teriilete — ami a kommunikd-
ciéért felel —, nem tgy fejlédote ki, ahogy
kellene. Ahogy néttem, igy bonyolédtak
a kérdéseim és a keresett valaszok. Fejléd-
nom kellett és haladnom. Meglehet, ez az
oka annak, hogy szabadidémben éltaldnos
pszicholégidt tanultam, amihez mindenki
hozziférhet. Sokat tanultam, de hasznil-
nom is kellett. Ugyanis észrevettem ma-
gamon, hogy az emberek bizonyos gesz-
tusait, hdtsé szaindékit nem tudom értel-
mezni. Ez csak a felszine annak, amit nem
vagyok képes feldolgozni. Igy még tobbet
kellett errdl tudnom. Ezért rengeteget ol-
vastam, filmeket néztem minden kategé-
ridban, hogy a szinészi jatékot megfigyel-
jem. Ennek csak napjainkban tapasztalom
eredményét, és gy gondolom, megérte.

Sz6 sincs réla, hogy azt a fogyatékossdgot,
melyet autizmusnak hivunk, gyégyitottam
volna. Itt csak arrél van szd, hogy észlel-
tem magamon egy hidnyossdgot, amit va-
lahogy pétolnom kell és tanultam annyit,
hogy ezt el is érjem. Mint amikor egy 4lta-
ldnos iskolds tanulja a szorzétdbldt, nehéz,
de megtanulja, mert tudja, hogy sziiksége
lesz ra késébb.

Széval az alapvetd hidnyossig ndlam a
kommunikdcié alkalmazdsa a gyakorlat-
ban. Ezt csak felszinesen tudtam orvosol-
ni. [rdsban sokkal kénnyebben megy a do-
log, mivel a gesztust és a mimik4t nem kell
sem megfigyelnem, sem alkalmaznom. Bdr
a nyelvtannal még mindig vannak problé-
mdim. A tanultakat viszonylag alkalmazni
tudom, hidnyossigaim alig észrevehetSek
(dllitdlag). Viszont ez szintén nem jelenti
azt, hogy én kevésbé vagyok autista, csu-
pdn megtaldltam a mdédjdt, hogyan is 4ll-
jak hozzd. Aki beszél velem, ldthatja, nem
vagyok kiilonésebben mds.

Tudom, valészintleg ez mdr eléggé elcsé-
pelt téma, viszont muszdj errdl is szt ejte-
nem. Gyakran hallok olyasmi kritikdkat,
pletykdkat, miszerint egy autista személy
nehezebben taldl magdnak pért a nehezen
értelmezhetd viselkedése és mély gondolko-
dédsa miatt. Ez mint magtdl érted6dd, nem
igaz. Sok hiresség, példaként Albert Einstein,
Temple Grandin, vagy akir Daryl Hannah is
hézasok, vagy voltak. Nincs kiilonbség. Egy
dolog van, amit figyelembe kell venni és az
az elképesztden mély gondolkodds. Vannak
dolgok, amiket még mi sem tudunk meg-
fogalmazni, de jelen van. Mint autista és
autista kozodtti bardtsdg. Senki nem tudnd
megmondani, hogy mennyire erds és érde-
kes kapcsolatrél van itt szd.

Hozzdm hasonléan sok autista kereste
a médjdt, hogy hogyan tudjunk a normd-
lis emberekkel kommunikélni. Részemrsl
évekig kerestem ¢és tanultam, amig rd nem

jottem, hogy ironikus mdédon a versirds
az én kifejezd eszkdzom. Persze mindenki
miéshogy kommunikdl a vildggal, hogy itt
van és min kéne javitani. Ennek fényében
késziiltem egy sajét kolteménnyel, ami az
autizmusrdl szdl.

Rozsdas vasfonix

Hittem egy szebb vildgot,

Ahol megbecsiilik az igazsagot.
Hittem egy jobb orszagban,

Ahol az ember nincs Gnmagaban.
Hittem egy csendes helyen,
Ahol végiil e szornnyé lettem.

Reméltem egy biztonsagot,

Ami elélem elzdrja a valdsagot.
Reméltem egy boldog maganyt,
Amiben vandorként élem meg a csodat.
Reméltem egy szeretd tarsat,

Kivel megoszthatom almaimat.

Almodtam egy hosszi utat,
Amin megismerhetem magamat.
Almodtam egy maganyos életet
Amiben szabadon ddnthetek.
Almodtam végtelen perceket,
Csak hogy Gjra szabad legyek.

Mar nem hiszem az idedlis életet

Elve megrohadva, morézusan halunk meg.
Nem hiszem a gondolkodast

Bolcsek prédikalnak folyton folyvast.
Nem hiszem a szebb valésagot

Nem vagyom alnok, undoritd tarsasagot.

Mar nem remélek menedéket.

Eddigit foldig romboltatok, szétvertétek.
Nem remélem sajat maganyom,
Elvesztettem, vele egyiitt a méltdsagom.
Nem remélek mar szerelmet.
Kegyetleniil ethagyott, el is felejtett.

Viszont dlmaimat megtartottam.
Allandéan utazok, igaz magamban.
Almaimban egyediil barangoltam,
Megismertem Vad, igaz otthonomat.
Eveket toltottem mar idebent,

Mégis szabad vagyok, tapasztalt, dnfeledt.

Igaz, semmilyen orvosi ténnyel nem tud-
tam szolgdlni, mivel nem vagyok annak
a tuddsnak birtokdban. Viszont remélem,
elég segitséget tudtam nydjtani, hogy egy
misik néz8pontbdl is megvildgitsam az
autizmus fogalmdt.

Nagy Tekla



A cimben szerepld idézet egy felndtt autis-
ta ismer8sdmtdl szdrmazik. Neki a jarvdny-
helyzet okozta véltozdsok a hdnykol6ds
cs6nakban kapaszkodds érzéséhez hasonli-
tott leginkdbb, de szerencsére a ,hullimzas”
azéta csillapodott, és a napok dj rendje ki-
alakult szdmdra is. Az utébbi hetek koro-
navirus-jirvdnnyal dsszefliggd gyors és sok-
szor kiszdmithatatlan valtozisai mindenki-
nek nagyon megterheldk lehettek. Napok
alate 4t kellett szervezniink munkdnk és
magdnéletiink szinte minden mozzanatdt.

Kiilonésen nagy kihivds elé 4llitotta a
koronavirus-helyzet az autista gyerekeket,
felndtteket és csalddjukat, hiszen a rutinok-
hoz, azonossdghoz val6 ragaszkodds, a be-
josolhatatlan, kiszdmithatatlan helyzetekt6l
valé idegenkedés az autizmus egyik alapve-
4 jellemzdje.

Azt is litjuk azonban, hogy az éremnek két
oldala van: vannak autista gyerekek és fel-
ndteek, akik a tanuldst és munkdr kifejezet-
ten szivesen és tigyesen oldjak meg digitdlis
platformon és akdr pozitivumként is meg-
élhetik, hogy nem kell eljarni otthonrdl
és sokkal kevesebb tdrsas-kommunikiciés
helyzetben kell helytallniuk. Mds csaldidok
azonban joggal érzik ugy, hogy szinte tel-
jesen magukra maradtak a nehézségekkel.

Szakemberként intenziven keressiik az
egyedi utakat, hogy folytatni tudjuk a
munkdt a csalddokkal, e mellett nagyon sok
hasznos, digitdlis tartalmat tudunk ajdnla-
ni. Ugy gondolom, hogy a jarvinyhelyzet
tanulsdgos példdja annak, amikor hirtelen,
kiilsé okok miatt musz4j gyorsan alkalmaz-
kodni. Az aktudlis helyzethez kapcsol6déd
tandcsok tehdt méskor is hasznosak lehet-
nek még.

Az elérhetd segitségek koziil kiemelkedik
az AOSZ honlapjén taldlhaté koronavirus
oldal. Cikkemben ezen kiviil néhdny tovib-
bi jél haszndlhatd ajdnldst gytdjtottem Sssze,
amelyeket egyrészt a NAS (National Autistic

Society) honlapjn fedeztem fel, mdsrészt sa-
jét eddigi tapasztalatainkon alapulnak.

A NAS honlapjin az autista gyermeket ne-
veld csalddok és az 6ndll6 életvitelt folytatd
felnSttek is megtaldljik azokat a rovid, to-
mor, nagyon gyakorlatias tandcsokat, me-
lyek a virhaté tpusproblémdkhoz illesz-
kednek. A tandcsok a kévetkezd alapvetd,
szinte mindig felmeriild kérdéskorokhoz
kapcsolddnak: szorongds a vdratlan helyze-
tek és a valtozdsok miatt, szenzoros nehéz-
ségek, az Gjdonsdgok feldolgozdsa, tdrsas
helyzetek és kommunikdcid. A gyermekek
és felnbtrek szdmdra osszedllitott javaslatok
tartalmilag nagyon hasonlék, inkdbb meg-
fogalmazdsukban térnek el.

A sziil8k, neveldk elészor is konkrét ka-
paszkodét kapnak ahhoz, hogy hogyan
kommunikaljanak: ,Igyekezzetek nyugod-
tak maradni, amikor a kialakult helyzetrdl
beszélgettek a gyereketekkel. Még akkor is,
hogyha a gyereketek nem haszndl verbé-
lis kommunikacidt, azt észre fogja venni,
hogyha fesziiltek vagytok, akdr a beszéd-
médotokbél.”

A top tippek a felndttek szdmdra igy kez-
dédnek: ,El8szor is igyekezz megnyugod-
ni. Tudjuk, hogy a helyzet most ijesztd, de
nem fog 6rokké tartani, és vannak dolgok,
amik segithetnek nyugodtnak maradni.
Osszedllitottunk neked néhdny tandcsot,
hogy segitsiink megbirkdzni ezzel a nehéz
id8szakkal” (https://www.autism.org.uk/
services/helplines/coronavirus/resources).

A vératlan helyzetekbdl ad6dé szorongds
kezelésére egy 1j, a helyzethez illeszkedd
napi tevékenységlista, azaz napirend &sz-
szedllitdsa ajdnlott, melyben helyet kap a
testmozgds, rendszeres étkezés és a szabad-
id& élvezetes eltodltése is. Az Gj élethelyzet-
ben a szenzoros kornyezet is megvaltozott.
Elég csak arra gondolni, hogy jelenleg a
zdrt terekben, iizletekben, munkahelyeken

maszkot kell hordanunk, igy soknak meg
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kellett szoknia ezt az eléggé kényelmetlen
viseletet. A szenzoros kornyezet megvélto-
zdsa kapcsdn a NAS ajénlds arra hivja fel
a figyelmet, hogy a gyerekeknek és felnét-
teknek is érdemes a lakdson beliil kialakita-
ni zavard ingereke8l mentes kuckd, illetve
megtaldlni a megnyugtatd, kellemes, 6ro-
met okozd szenzoros élményeket.

Fontos megfeleld id6t adni az 4j infor-
méci6k feldolgozdsara: rengeteg hir 6z6nlik
be nap mint nap, és amit eddig tudtunk,
az is gyakran viltozik. Adjunk magunknak
és gyermekiinknek iddt, hogy feldolgoz-
hassuk az 4j informdcidkat. Gondoljuk 4t,
hogy honnan tdjékozédunk, érdemes meg-
bizhaté internetes oldalakat keresni (példd-
ul: a kormdny hivatalos honlapja).

A tirsas kozeg megvdltozdsa akdr lehet
konnyebbség is, de az is lehet, hogy gondot
okoz, hogy sokan egyszerre vannak otthon
a csalddbdl, és ez tdlterhelheti az autizmus-
sal él8 gyereket vagy felndttet. A sajdt kuc-
ké ebbél a szempontbdl is nagyon hasznos.
Akdr az autista gyermekeknek, felndtrek-
nek, akdr csalddtagjaiknak sziikségiik lehet
tdmogatdsra ebben az id8szakban, igy ér-
demes megkeresni autizmussal foglalkozd
online kozdsségeket.

Megfeleld kommunikacids lehetdség biz-
tositdsa: jo képességli, beszél§ gyermekek,
felndttek esetében is segithet, ha szavak
helyett irdsban (pl. messengeren) torténik
a beszélgetés, ha pedig nem, vagy alig be-
szél a csalddtagunk, akkor kiilénésen fon-
tos a beszéd alternativdinak biztositdsa. Sok
autizmusspecifikus elldtdsban haszndlnak
egyénre szabott kommunikdcids eszkdzt
(pl. PECS koényvet, térgyas kommunikaci-
6t, vagy valamelyik kommunikdciés alkal-
mazdst), nagyon jé dolog, ha ezeket ottho-
ni kdrnyezetben is alkalmazzuk, bar nyilvdn
sziikség lesz arra, hogy a szdkincset hozzé-
igazitsuk az otthoni helyzethez.

Lapzdrtakor épp arrdl értesiiltiink, hogy
az intézmények juniustdl djra fogadhat-
jék a gyerekeket, felnStteket, igy Ujra erd-
teljesebben hulldmzik a viz a csénak alatt,
de remélem, kicsit nyugodtabb kikotd vér
mindenkire!

Oszi Tamdsné gyogypedagdgus



14 Multidézé

Mi is az a szamitdgep?
A kezdetektdl a 1980-as évekig

Az elmult idészak hangos volt a koronavirussal kapcsolatos

fejleményektdl, hiradasoktol. A didkok és a tanuldk szamara

a legnagyobb valtozast a,digitdlis oktatas” megismerése és

alkalmazasa jelentette. A digitdlis persze mast jelent, mint

a tavoktatds. De mit is jelent a, digitdlis”?

Az elsé elektronikus digitdlis szdmitogé-
peket a II. vildghdbord idején illetve azt
kovetden alkottdk meg (ABC, ENIAC),
de — szinte hihetetlen — mdr a XVII. sz4-
zadban is késziiltek mechanikus szdmo-
16gépek (Schickard, Pascal). Utébbiak a
még alig néhdny évtizede is haszndlg, ,te-
ker8s” szdmoldgépek 6seinek tekinthe-
t6k. Ilyet biztosan l4ttatok mdr, s akad-
nak még koziiliink sokan — jémagamat is
beleértve —, akik még taldlkoztak ilyen-
nel, ha masképp nem, hit a régi csithogs-
csattogé pénztirgépek formdjiban.

A mai szdmitégépek — igy pl. a laptop,
tablet, okostelefonok, hélézati intelligens
berendezések, tudomédnyos kutatdsokat
szolgdlé szuperszdmitégépek — felépité-
se mind-mind ugyanazon az elven alap-
szik, ami meglep8 médon mdr 1812-ben
() leirct Charles Babbage. Ekkor taldltak
egymdsra ugyanis a szdmoldgépek és a
matematika, s ekkor jottek létre a szdmi-
téstechnikdt meghatdrozé alapfogalmak:
bemeneti egység, utasitds, programvezér-
lés, memoria, aritmetikus (mtiveletvégzd)
egység, kimeneti egység. A mai szdmito-
gépek kozvetlen elédje a magyar szdrma-
z4s4 Neumann Jdnos-féle elveken nyug-
vé, 1952-ben elkésziilt EDVAC volt. Ez
a szdmitégép médr nem csupdn digitdlis
volt, hanem azon beliil is kettes szdm-
rendszert haszndlt, valamint bels prog-
ramtdaroldsd volt (azaz kézds meméridban
térolta az utasitdsokbdl 4ll6 programot és
az adatokat). Azéta minden szdmitégép
igy épiil fel, méretétdl, céljitdl, gyorsasd-
gdtdl fuggetleniil.

Nagyjabdl tizéves koromban taldlkoztam
elészor a szdmitdstechnika vildgdval, az
akkor elterjeddben levé otthoni szdmité-

gépek (home computers) révén. Els6 és
meghatdroz6 élményem egy Sinclair ZX
Spectrumhoz kothetd. Aki emlékszik rd,
jol tudja, hogy ez meglehet8sen kis mé-
retdi, kényvnyi, pici irégépre emlékezte-
t8 fekete doboz volt, sziirke gumi gom-
bokkal, egyik sarkdn az elmaradhatatlan,
4tlésan elhelyezkedd szivdrvényszinek-
kel. Szines tévéhez kapcsolva szines be-
tliket és grafikdkat ldchattunk. Internet,
elektronikus levelezés, online iigyintézés
nem lévén, szdmunkra az els6 élményt a
szdmitogépes jatékok jelenteteék: a kép-
erny6n mozgd, mai szemmel mulatsd-
gosan egyszer(i grafikdk, amelyek ,élet-
re keltek” a géppel folytatott versengés,
kiizdelem sordn. Ezek déntd tdbbsége
tigyességi jdték volt, de mdr megjelentek
a gondolkodtatébbak is, mint amilyenek
pl. a repiilésszimuldtorok vagy a szerepjé-
tékok voltak. Széval, engem akkor, abban
a pillanatban leny(lgdzdtt a Manic Miner,
a kornak megfeleléen még kétdimenzids,
tdrndkon 4t kulcsokat gytjtdgetd, mozgd
és mozdulatlan veszélyekkel szembenézé
banydszfigura, amihez a zenei aldfestést
a fécim alatt Strauss Kék Duna keringdje
szolgiltatta.

Két tdborra oszlottak akkor a szdmitégép-
rajongok: Spectrum rajongékra és Com-
modore rajongékra. En inkdbb az utéb-
biba tartoztam. Az iskoldban volt lehets-
ségiink haszndlni Commodore és magyar
HT1080Z szimitdgépeket, elébbi persze
messze feliilmulta az utébbit. Szerencsés-
nek mondhatom magam, hogy gyakorta
koleson kaptunk otthonra egy Commo-
dore C64-est vagy egy Commodore Plus
4-est. Utdbbi gép a C64 kisebb valtoza-
tdnak, a késébb megalkotott C16-nak a
ynagytestvére” volt, szép, ergonomikus

kiils6vel, 64k memoridval, beépitett 4 db
— igen kezdetleges — irodai programmal.
Nagyon szerettem ezt a gépet, mert kony-
ny(ivé tette a programozdst (kibdvitett
basic nyelvet ,beszélt”), rendelkezésre 4llc
hozz4 magyar nyelvii szakirodalom (pl. a
bels§ felépitésérdl), és volt egy beépitett
monitoring programja is, aminek segl’tsé—
gével belekdstolhattam az igen izgalmas
és igéretes gépi nyelvli (assembler) prog-
ramozdsba.

Mindez azt jelentette, hogy nagyon sok
id8t szerettem eltolteni ezekkel az Gjdon-
sdgokkal, szerettem volna minél jobban
megismerni a miikodésiiket, programo-
zésukat, és nagyon szerettem jdtszani a
korabeli szdmitégépes jdtékokkal, legin-
kébb a C64-esre irottakkal. Sok kedvenc
jatékom volt, a mdr emlitett spectrumos
Manic Miner mellett a C64-en sok-
kal t8bb: Impossible Mission (kezdetleges
beszédszintetizdtorral), Mutant Monty,
Hunchback, Forbidden Forest, Grand Prix,
Boulder Dash és még sok mds — néha a ta-
nulds rovésdra.

A sziileim igyekeztek kiegyenstlyozé ha-
tdssal lenni rdm, mivel olykor hajlamos
voltam nagyon beletemetkezni a szdmi-
tégéppel valé foglalatossigba. De nem
tiltottak téle, sbt, nagyon oriiltek annak,
hogy egyre jobban megismertem a hasz-
ndlatuk mellett a programozdsukat is. Ké-
s6bb ez meghatdrozé volt szimomra — ma
is szivesen foglalkozom szdmitégépekkel
—, csak ma médr nem jitékra haszndlom,
s programozni is ritkdn szoktam. Jelenleg
a munkdm mellett az internetes tdrsasdgi
élet és a médiafogyasztds a meghatdrozd
vele kapcsolatban, és tide szinfolt az, ami-
kor programozni van lehetdségem egy-
egy kindlkozé irodai feladat meggyorsitd-
sa vagy megolddsa kapcsdn.

Nagyon sokat véltozott a vildg az eltelt
idében, és sokat valtozott a szdmitdstech-
nika is, egyre jobban kériilvéve minket.
En azon a véleményen vagyok, hogy eltil-
tani nem helyes ettdl senkit sem; a mai if-
jusdgnak esélyt kell adnunk a jév8 megis-
merésére. A siker titka az egyensily meg-
teremtése: ha jol eltaldljuk, mind a hagyo-
mdnyosabb, mind a modernebb elfoglalt-
sdgokra egyardnt tudunk id8t szdnni.

— johnny —
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Az Autism-Europe 12. kongresszusa

Az AOSZ elnoksége palyazatot irt ki a 12. Autism-Europe Nemzetkozi

Kongresszusan valo részvételre, az EMMI tdmogatésaval. Tiz szakember

utazott Nizzaba. Beszamoldik kozlését decemberi szamunkban kezdtik.

El6fordul, hogy tobben is irnak ugyanarrél az el6adasrdl, de ez csak

arnyalja a kongresszusrél nyerheté 6sszképet. EI6z6 szamunkban az

egyik beszamolot ketten irtak. Sajnos Rigé llona neve mellél lemaradt

Bauké Zsuzsanna neve (Lakiteleki Auti Alapitvany, gyégypedagdgus,

szakmai vezet(). Az érintettdl és az olvasoktol elnézést kérink.

NEMESBUKI VERONIKA
pszicholdégus
Autizmus Alapitvany Ambulancia

A Nizzdban megrendezésre keriile kon-
ferencia mottéja (Uj dinamika a valtoza-
sért és inkuzidért) pontosan tiikrozte azt
a kongresszus minden eléaddsdn 4tiveld
torekvést, hogy a legfrissebb tudomdnyos
eredményeket egybdl a gyakorlati megva-
16sithatésdg tikrében vizsgdlja. A fékusz-
ba helyezett témdk az életmindség, az el-
l4tds szinvonaldnak emelése koré csopor-
tosultak. A korai felismerés és beavatkozds
mér nem el8szor hangsilyozott fontossé-
ga mellett figyelmet kaptak a rendszer-
szintd problémak és ezek orvosldsénak
lehet8ségei is. A konferencia jelent8ségét
a tudomdnyos felismeréseken tdl els8sor-
ban az inkluzidt, az érzékenyitést elétérbe
helyezd szemléletmdd és a szakmai pdr-
beszéd inspirdl6 légkore adta. Az aldbbi-
akban a teljesség igénye nélkiil roviden
osszefoglalok néhdnyat a legrelevdnsabb
eléaddsok koziil.

Nemi kiilénbségek az autizmusban
(Understanding sex differences in autism)
— Simon Baron-Cohen, University of Cam-
bridge.

Az el8adds az extrém férflagy (extreme
male brain) elmélet szemszdgébd! tekin-
tette 4t a ndk és a férfiak, illetve ezzel par-
huzamosan a neurotipikusok és az autiz-
mussal él6k kozti neurolégiai eltéréseket.
Baron-Cohen bevezetésképpen réviden
vézolta az autizmus genetikai hdtteré,
valamint a kornyezeti faktorok hatdsdt

aldtdmaszt6 bizonyitékokat. Anyai oldal-
16l rizikéfakeorként azonositotta a magas
18 éves kori BMI-t (body mass index), a
diabéteszt, a PCOS-t (policisztds ovdri-
um szindréma), valamint a megnéveke-
dett tesztoszteronszintet. Ezt kovetden
bemutatta, hogy a férfiak agya a ndké-
hez képest hasonld strukturdlis eltérése-
ket mutat, mint az autizmussal él6k agya
a neurotipikusok agydhoz képest. Ugyan-
ilyen irdnyd 8sszefliggést taldlt az empd-
tia kvéciens és a szisztematizilé kvéciens
esetében. Lefektette, hogy a magzatkori
tesztoszteronszint kihatdssal van a késéb-
bi autisztikus vondsok mennyiségére.

Foglalkoztatids (Employment)

A munkahelyi elhelyezkedéssel kapcso-
latos blokk hat tizperces prezentdcidbdl
(oral communication) 4llt. Az elsé eléad4s:
Scholars of Human Expression: The Experi-
ences of Autistic Performing Arts Profession-
als and Attitudes of Performing Arts Em-
ployers — Ellie Buckley, CRAE UCL, Lon-
don — az autizmussal él6 eléadémiivészek
és munkaaddik tapasztalatait Osszegezte
— érdekes valaszként arra a sztereotipidra,
hogy a spektrumon lév8knek rendszerezést
igénylé munkakorokben érdemes elhelyez-
kedniiik. Mint annyi mds teriileten, itt is
el6nyt jelenthet az autizmus; a beolvaddsra
valé torekvés (kamufldzs) a szinészkedés-
hez is hasznosithaté készségeket fejlesze ki,
ezen feliil a miivészetben nagy sziikség van
a szokatlan, kreatfv ldtdsmédra. Nehézsé-
get jelent viszont a miivészléteel egyiitt jérd
bizonytalansdg (az alkalmi jellegli foglal-

koztatds, az utolsé pillanatban t6rténd val-

tozdsok, az ismeretségeken alapulé megbi-
zdsok menedzselése), tehdt ezen a teriileten
is nagy sziikség lenne személyre szabott td-
mogatasra.

A misodik prezentdcié: Enbancing
Sense of Belonging for Students with Autism
Spectrum Disorder during Higher Educati-
on and Transition to Employment — Henri
Pesonen, University of Helsinki, egy, az au-
tizmussal él8 egyetemi hallgaték majdani
elhelyezkedését el8segitd, kezdeti stddium-
ban 1év8 projekt IMAGE project) el6ze-
tes tapasztalatairdl szdmolt be. Az el8ad6 az
odatartozis érzésének novelésére, valamint
a sikeres elhelyezkedéshez sziikséges készsé-
gek tanitdsdra helyezte a hangsulyt.

A harmadik el8adds: 7he development and
[forst evaluation of Work Web-Autism: eHealth
tool for career management and employment
of persons with Autism Spectrum Disorder —
Jeanet Landsman, University of Groningen
— egy, az autizmussal él6 munkavallalék
elhelyezkedését elésegitd, dprilis 6ta min-
denki szdmdra elérhetd online platform
(WorkWeb Autism) fejlesztését és elsd ta-
pasztalatait taglalta. Az dltaluk készitetr fel-
mérésbdl kideriil, hogy az autizmussal él6k
nagy része nehezen taldl tartés dllst, vagy
nem elégedettek jelenlegi helyiikkel, gyak-
ran a képzettségiiknél alacsonyabb szinten
tudnak elhelyezkedni. Az &sszegytijtote
adatokbdl kivildglik, hogy az érintetcek
gyakran nem ldtjdk redlisan a lehetéségei-
ket, nem elég szildrd a motivéciés bézisuk.
A készit6k a tdrsas kornyezetet bevond ha-
tékony iskolai beavatkozdsokban ldtnak le-
hetséges megolddst. Az els§ visszajelzések
igéretesek: mind az érintettek, mind szii-
leik és tandraik szdmdra hasznosak a hon-
lapon elérhetd informdcidk. A program ki-
dolgozéi készek az egyiitemiikddésre, min-
denkit btoritanak az eszkéz leforditdsara.

A kovetkezd prezentdci6é: Neurodiversity
in the workplace-Autism ar Work ar SAP —
Kristyna Rungeova (SAR Prague) az SAP
vallalat 2013 éta fenn4llé Autism at Work
programjdt mutatta be. A program célkitd-
zése, hogy megsziintesse a bemeneti akadd-
lyokat, illetve hogy az autizmussal él§ dol-
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gozok képességeik szerint feljebb tudjanak
lépni a ranglétrdn, azaz hogy a pozicidk be-
toltését kizdrdlag az alkalmassdg hatdrozza
meg. Hosszti tavii cél, hogy az alkalmazot-
tak 1%-a autizmussal élé legyen. Ennek
jegyében a felvételt nyert autizmussal él6
munkavallalok hathetes tréningen vesznek
részt, ahol felkészitik ket a varhaté kihi-
vasokra. Fzen feliil torekednek a munka-
kornyezet adaptéldsdra, valamint az autiz-
mussal kapcsolatos tudatossdg novelésére.

Az 6todik el8adds: Employment status and
work experiences in a Norwegian sample of
adults with Asperger syndrome (AS) — Mic-
hael B. Lensing, Oslo University Hospital —
egy orszdgos norvég felmérés eredményeit
prezentdlta az autizmussal él6 munkavdl-
lalék tapasztalatairdl. A felmérést online
kérddiv segitségével végeziék. A résztvevék
(98 £8) legnagyobb ardnyban a technolégi-
ai szektorban dolgoztak, de sokféle foglal-
kozés el8keriilt. 55%-uk végzett egyetemet,
69%-uknak volt jelenleg alldsa. 76%-uk
mér megtapasztalta a tartés munkanélkii-
liséget.

Az utolsé prezenticié: Autism ar Work
Employer Roundrable-Enabling other em-
ployers to be successful — Hecror Minto, Wash-
ington, United States — a mér fentebb rész-
letezett Autism @ Work program Micro-
softndl trténd megvaldsuldsit mutatta be.
Elhangzott a felismerés, hogy a hagyomd-
nyos interjihelyzet nem kedvez az autiz-
mussal éléknek, ezért online toborzé ese-
ményeket kezdtek elinditani. A munkakor-
nyezet adaptdldsdn (pl. filvéddk) el kiilsg
coach-ok bevondsa, csoportvezetSknek sz6-
16 tréningek, ABA terapeutdk is segitik az
autizmussal €l alkalmazottakat. Az el6ad6
kiemelte, hogy a szdmitégépes program-
tervezésben fontos szerep jut a kiilonleges
szitkségletekkel él6knek, hiszen igy felhasz-
ndldi szinten is tudnak érvényesiilni az §
szempontjaik.

Mit érdemes tudnunk az éregedésrél au-
tizmusban? (What do we [not yet], know
about autism and aging?) Hilde Geurts, Uni-
versity of Amsterdam.

LAzt dllitani, hogy ismerjiik az autizmust,
tgy, hogy csak érintett gyerekekkel foglal-
kozunk, épp olyan, mintha azt monda-
ndnk, hogy ismerjiik a pillangékat, noha
eddig csak hernydkat ldttunk.” — fogalmaz-
ta meg Geurts az el6adds egy pontjdn, fel-

hivva a figyelmet arra a jelenségre, hogy az
autizmussal foglalkozé kutatdsok jelentds
része maig is csak a 18 év alatti korosztdlyra
fokuszal. Az id8skorra irdnyuld kutatdsok
szerint nem bizonyitott a fokozott titem{
oregedés autizmusban, ugyanakkor felndt-
teknél gyakori az idéskorra jellemzd kogni-
tiv profil, a hagyomdnyosan id8skorral tdr-
sulé szomatikus betegségek (pl. demencia,
Parkinson), valamint az dregség szubjektiv
élménye. Tovdbbi érdekes eredmény, hogy
a pszichés panaszok (pl. hangulatzavarok,
szorongds) id8skorra enyhiilnek. Az al-
vdsmindség javitdsira, megkiizdési straté-
gidkra, valamint az id8skorra vonatkozd
pszichoedukdcidra irdnyuld beavatkozdsok
igéretes eredményeket mutatnak.

A térsas fejlédésneurolégia taldlkozisa
egy kozegészségiigyi kihivassal: az autiz-
mussal él6 gyermekek kovetkezd gene-
réciéja (Developmental Social Neuroscience
meet Public Health Challenge: The Next
Generations of Children with Autism: Ami
Klin, Emory University, Atlanta.)

Az autizmus, magas prevalencidja (1:59)
miatt, nagy terhet jelent a kozegészségiigy-
nek, ezzel egyiitt az esetek mind6ssze 20%-
4t diagnosztizdljak hdroméves kor eldtt.
Ami Klin értelmezésében ennek az ardny-
nak a javitdsdval jelent8sen csokkenhetne a
tdrsadalomra rétt teher, hiszen a korai fej-
lesztéssel sok tiinet kialakuldsa megel8zhe-
t6. A korai diagndzis eszkozér a tekintetko-
vetés technikdban ldtja; kutatdsai szerint egy
rovid jelenet levetitésekor a neurotipikus
gyerekek a térsas ingert figyelik, mig az au-
tizmussal él8 gyerekek szemmozgds min-
tdzata kovetkezetlen. Kutatdcsoportja erre
épitve kidolgozott egy diagnosztikus esz-
kozt, ami egy 12 perces vizsgilattal mar 18
hénapos korban 0.85 specificitdssal kisz(iri
az atipikus szemmozgdsmintdzatot. A korai
fejlesztés tgy a leghatékonyabb, ha szerve-
sen, az otthoni kdrnyezetben is megvalésul,
ezért az el6adds sordn prezentdlt fejleszeé-
si helyzetben a szakemberek audiovizudlis
osszekdttetésben vannak a sziil8kkel, és fiil-
hallgatdn keresztiil instrudljdk dket. Az el§-
adds tovdbbi tjdonsdga az a hipotézis volt,
miszerint az autizmussal él6 egyének azért
figyelik a beszéld emberek szdjdt, mert az
audiovizudlis szinkronitds, azaz a mozgds és
a hang egytitt jirdsa vonzza Sket.

Az autizmus spektrumon 1év8 egyének
helye egy inkluziv tirsadalomban: hogy

kéne kinéznie? (Empowerment of persons
on the autism spectrum within an inclusive
society: what should it look like?)

Az utolsé plendris el6addson a spektrum
kiilsnb6z8 pontjain elhelyezkedd érintet-
tek, illetve hozzitartozéik szimoltak be ta-
pasztalataikrél, szemléletesen prezentdlva a
spektrum és a szitkségletek sokszintiségét.

LUNACSEK ESZTER
pszicholdgus
Autizmus Alapitvany

Pszicholégusként a diagnosztika teriile-
tén dolgozva sok olyan el6addst meghall-
gathattam, amelyek szimomra érdekes, a
munkdm sordn felhasznilhaté informdcié-
val szolgdltak. Ezek koziil a mentdlis egész-
séggel kapcsolatos témdkat foglalom dssze
a beszamolémban.

1. Naomi Downes, Lucie Bellalou és Emilie
Cappe egy olyan kérdéiv kialakitdsdrol be-
széltek eldaddsukban (Development of
an assessment tool of depressive disorder
in children and adolescent with autism
spectrum disorder), amely autizmusspekt-
rum-zavarral él6 gyermekeknél, serdiil6k-
nél nydjt segitséget a szakembereknek a
tdrsul$ depresszi6s zavar feltdrdsiban. Rég-
6ta tudjuk, hogy autizmusban érintett sze-
mélyeknél nagyobb ardnyban fordulnak
el8 hangulati zavarok, mint a neurotipikus
populdciéban, mégis ennek pontos feltdrd-
sa maig nehéz, f8ként gyermek- és serdii-
l6korban.

Korgbban is alkalmaztak kiilénb6zé kér-
déiveket a hangulati problémédk megallapi-
tédsdra, azonban a DSM-5 megjelenése 6ta
(2013), az 4j kritériumrendszernek megfe-
lel8, az autizmus-specifikus szempontokat
is figyelembe vevd eszkozt az elmult évek
sordn még nem alakitottak ki. A kérd8iv
elkészitésének folyamatdba bevontak szii-
18ket, illetve olyan szakembereket is, akik
a gyakorlatban dolgoznak autizmussal é8
kliensekkel, leirtdk tapasztalataikat, milyen
érzelmi, kognitiv és viselkedéses jeleket fi-
gyeltek meg eddigi munkdjuk sordn. Jelen
kérdéiv a kovetkezd szempontokat vette
alapul:

Major depressziv epizéd kritériumai:
* lehangoltsdg vagy irritabilitds

* csokkent érdeklddés

o étvégy, testsiily markdns valtozdsa

* alvisproblémdk



¢ pszichomotoros agitdcié vagy meglas-
sultsdg

* fdradtsig

o ‘éreékeelenség érzése, tilzott, alaptalan
blintudat

* gondolkodisi, koncentricids nehézség

* visszatérd gondolatok a haldllal kapcso-
latban

Autizmusspecifikus viselkedések:
* agresszi6
* labilis hangulat
* regresszid a mar megszerzett készségek-
ben
* onelldtas hidnya
* autisztikus tiinetek megvaltozdsa
Az elkésziilt végleges verziéndl bizta-
t6 pszichometriai mutatékat méreek (pl.
validitds, reliabilitds), tovdbbi vizsgilatokat
javasoltak.

2. Szintén egy kérdéiv kidolgozdsinak fo-
lyamatdrdl tartott el8addst Sarah Cassidy
(Development and validation of a new
suicidality assessment tool for autistic
adults). Autizmussal élé személyek ongyil-
kossdgi gondolatai, viselkedései felméré-
sére alakitottak ki egy eszkdzt, amelyet a
kutatds teriiletén szeretnének a késébbiek-
ben alkalmazni. Kordbbi tanulmdnyokban
tobbszor haszndltdk neurotipikus felndttek
korében az SBQ-R kérdbivet, ezt szeretrék
volna — autizmusspecifikus szempontokat
figyelembe véve — adaptdlni. Autizmussal
él8 személyeket is bevontak a folyamatba,
és azt tapasztaltdk, hogy bizonyos tételeket
mésképp interpretdlnak az érintett szemé-
lyek, igy a visszajelzések alapjdn igyekezték
modositani a kérdbivet. Olyan valtoztatd-
sokat prébdltak eszkozolni mine pl.:
1. egyszer(sitett nyelvezet
2. kevésbé absztrakt megfogalmazds
3. vizudlis segitséggel torténd esetleges ki-
egészités
4. visszatérd ongyilkossdgi gondolatok fel-
mérése
5. nyomon kovetd kérdések alkalmazd-
sa (pl. elmondta-e valakinek, ha voltak
ilyen gondolatai).
A végleges verzié (SBQ-ASC) biztaté sta-
tisztikai mutatékkal rendelkezik, alkal-
mazhaté a kutatds teriiletén az autizmussal
él8 és neurotipikus személyek osszehason-
litdsa céljabdl.

3. Dr. Samuel Brice a szorongdsos problé-
mékrdl, illetve azok kezelési lehetéségei-

6l beszélt eléaddsiban (What do autistic
people who experience anxiety tell us
about existing interventions and services
for the treatment of anxiety?). Azért ki-
emelten fontos ez a téma, mert autizmus-
sal él§ személyeknél nagy ardnyban fordul
el8 szorongds, ami az élet szdmos teriiletére
hat (pl. az életmindségre, munkavégzésre,
szocidlis életre). Az irdnyelvek alapvetd-
en kognitiv viselkedésterdpids megsegitést
ajanlanak ennek kezelésére, figyelembe
véve a személy egyéni autizmusspecifikus
szitkségleteit, azonban a kliensek gyakran
nem elégedettek a terdpia eredményességé-
vel. Sajit kutatdsukban az érintett szemé-
lyekedl bejovs visszajelzéseket probaltik
osszefoglalni, 8k mit tartandnak fontos-
nak a foglalkozdsok sordn. Emellett kidol-
goztak egy pszicholégiai kezelést (PAT-A),
olyan elemekkel, mint pl. az érzelmek fel-
ismerése és megértése, megkiizdési straté-
gidk, stresszkezelési technikdk elsajétitdsa.
Ennek pilot felmérése folyamatban van,
melynek lezdrdsdt 2020-ra tervezik.

Osszefoglaldsként jovébeli célokat is emli-
tettek, kiemelték, hogy a megel6zés elséd-
leges, pl. megkiizdési stratégidk tanitdsdval,
kommunikacids készségek fejlesztésével,
fizikai aktivitds megszervezésével. Emel-
lett fontos a tdrsulé pszichidtriai problé-
mék felismerése, figyelembe véve, hogy a
jo intellekeudlis képességekkel rendelkezd
személyek kérében nagyobb a riziké. Java-
soljék, hogy a kérd8ivek mellett strukturalt
interjukkal, 6nbeszdmoldkkal is térképez-
zék fel a kliensek dllapotdt. Illetve elen-
gedhetetlen lenne, hogy ha mér fenndll a
probléma, jussanak megfelelé tdimogatds-
hoz a személyek (gydgyszeres kezeléshez,
illetve pszichoterdpids megsegitéshez).

OSZI TAMASNE
gybgypedagdgus, intézményvezetd
Autizmus Alapitvany Altalanos Iskolaja

A kongresszus rendkiviil nagy létszdmmal,
tobb, mint 2000 résztvevdvel valdsult meg.
Eurépdn kiviilrdl is nagy szdmban érkeztek
publikdcidk és résztvevdk, tobbek kozdte
Ausztralidbol, Koredbdl, Japanbdl, USA-
bél. Erdekes és rvendetes volt ltni, hogy
Franciaorszdgban milyen gy6keres, mély-
rehaté valtozdsok mentek végbe az elmult
évtizedben, akdr az autizmusspektrum
korszerti szemléletének meghonosodds-
ban, akdr az elldtérendszer fejlédésében.
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Magyarorszdg is hozzdjérule a konferen-
cia tartalmdhoz, hiszen Kovdcs Anna az
Autizmus  Alapitvdny részérdl el6addst
tartott: A. Kovacs, K. Németh, M. Bdlint:
Looking back at the diagnostic process
after 20 years: two case studies of adult
female patients with past and present first
hand diagnostic recordings (Visszatekintés
a diagnosztikai folyamatra 20 év utdn: két
esettanulmdny felndtt ndi paciensekrdl, a
multbeli és a jelenlegi elsd kézbdl szdrmazd
diagnosztikai adatok alapjdn).

Az ELTE BGGYK dr. Gyéri Miklds 4ltal
vezetett kutatdcsoportja tobb poszterrel is
megjelent.

A kordbbi évek gyakorlatdnak megfe-
leléen, a programok t8bb, pdrhuzamos
szekciéban zajlottak, emellett kidllitds és
poszterszekci6 is mikodote, igy vélaszeani
kellett, ami nem volt kénnyti. A poszterek
sajnos csak limitdlt ideig voltak kint, igy
azokrdl nagyon nehéz volt informalédni.

Az eladdsok és poszterek a kovetkezd
8 témdk koré szervezddeek: szolgaltatd-
sok stratégiai tervezése és szervezése, autiz-
mus-specifikus beavatkozdsok, foglalkoz-
tatds, technoldgiai tjdonsdgok, okratds,
az autizmus neurolégiai hdttere, kognitiv
idegtudomdnyok, diagnosztika, inklizid,
nyelv és kommunikdcié, komplex szitkség-
letti személyek elldtdsa, mentdlis és fizikai
egészség, komorbid 4llapotok, gender és
szexualitds, a csalddok helyzete és tapaszta-
latai, jogok és részvétel, kutatds és etika. A
plendris el6addsok, dsszhangban napjaink
fontos kutatdsi teriileteivel, tobbek kozott
a kovetkezd témdkra fokuszdltak: idéskor
és ASD, korai felismerés és intervencid, ri-
zikétényez8kkel kapcsolatos frissebb ku-
tatdsok, inklizi6, életmindség, nemi kii-
16nbségek az autizmusspektrumon.

A kongresszuson elhangzottak tartalmi
szempontbdl rderdsitettek eddigi ismere-
teinkre, gydkeres fordulatrdl sem a kutatd-
sok, sem a szolgdltatdsok szintjén nem be-
szélhetiink.

Osszefoglalémban elsésorban a sziikebb
szakteriiletemhez, az autizmussal él§ gyer-
mekek és felnSttek fejlesztéséhez kapcso-
16d6 témdkat dolgoztam fel, kiemelve né-
hany érdekes tjdonsdgot, illetve szimomra
értékes, fontos el@addst.

Fontos tjdonsdg, hogy az Autism-Europe
kiadta az autizmus spektrumdval kapcso-
latos alapvetd tényeket Osszefoglalé ki-
advdny frissitett védltozatdt, melynek ko-
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ribbi viltozata az AOSZ honlapjén ol-
vashatd. Catherine Barthélémy, Joaquin
Fuentes, Patricia Howlin, Rutger van der
Gaag: Persons With Autism Spectrum
Disorders Identification, Understanding,
Intervention (Az autizmusspektrum-zava-
rok azonositdsa, megértése, beavatkozds).

Erdemes lenne elkérni és magyarul is
hozziférhet6vé tenni a frissitett dokumen-
tumot.

Figyelemre mélté lehet a 2017-ben for-
gatott The Birthday Party (A szilletésnapi
parti) cim( walesi film, mely a walesi kor-
mdny tdmogatdsdval késziilt és az autizmus
véltozatos spektrumdt mutatja be. A fil-
met tobb nyelvre is leforditottdk megjele-
nése 6ta: heeps://www.asdinfowales.co.uk/
home.php?page_id=9051

Jelent8s figyelem irdnyult annak érzé-
keltetésére, hogy hogyan élheti meg a va-
16sdgot egy autizmussal él§ ember. Ennek
egyik példdja volt a kidllitdson kiprébal-
haté szlovikiai (sziil6i civil szervezet) altal
kifejlesztett SIMO (autizmus szimul4tor),
ami virtudlis kdrnyezetben segit 4¢élni a
szenzoros tilterhel8dést, az eltérd feldolgo-
zést és egyes tipikus tdrsas-kommunikaci-
s helyzeteket: https://theautismsimulator.
com/#intro. Azt hiszem, a SIMO hasznos
lehetne az AOSZ animdtorai szimdra.

Az iltalam kiemelt el6ad4sok rovid 6sz-
szefoglaléja:

Peter Vermeulen, akit a hazai autizmus
kozosség is jol ismer, ezttal is rendkiviil
szemléletes példdkkal, érthetSen és élve-
zetesen érvelt a mindségi oktatds bizto-
sitdsa mellett: [ feel good at school: well-
being as the lever for successful education
for students with autism cim( eléaddsdban
(J6l érzem magam az iskoldban: a jol-1ét
mint az autista tanulék sikeres oktatdsa-
nak mozgatérugdja). Friss kutatdsi ada-
tokkal tdmasztotta ald, hogy az inkldzié
milyen gyakran kudarcba fullad az autiz-
mussal él6 tanulék esetében, annak elle-
nére, hogy a tervezett, szakszer(i inkldzié
elényei vildgosak. Az autizmusban érin-
tett didkok 25-30%-a legaldbb egyszer
kizarédik az oktatdsbél. Ennek okai kozt
lehet, hogy az inkldzié sordn — igen ma-
gas ardnyban — szenvedd alanyai badntal-
mazdsnak, az intézmények szenzorosan
talterhel8k, a tipikus tanuldk szdmdra
tervezett tandri instrukciék gyakran nem
kovethetdk az ASD-vel kiizd6 didkok sz4-
mdra. A stressz szint rendkiviil megno-

vekedhet autizmus-specifikus adaptdcié
nélkiil. Az el6adds négy kulcsfontossdgt
faktort azonosit, mely hozzdjirulhat az is-
kolai sikerességhez és jol-léthez: megfeleld
fizikai kornyezet; a szakemberek és a didk
kozti kapesolat; az egyéni sziikségletek
megértése; a jol-1ét elérésére, biztositdsira
fokuszdld beavatkozds.

Szémomra kiemelkedett az egyesiilt 4lla-
mokbeli NPDC (the National Center on
Professional Development on ASD) éltal ki-
fejlesztett modell, amelynek legfontosabb
elemeit Samuel L Odom professzor ismer-
tette (Chapel Hill, United States).

A panelbeszélgetés témdja a modell be-
mutatdsa volt, valamint két orszdg (Svédor-
szdg és Lengyelorszdg) példdjan az eurdpai
adaptici6 lehetdségének demonstréldsa.

Az elsé el6adé Samuel Odom volt, aki
teljes dttekintést adott az NPDC modell-
jér8l. A modell célja, hogy csokkentse a
tudomdnyos kutatdsokon alapuld elméle-
ti tudds és gyakorlat kdzott szakadéksze-
rd kiilsnbséget. Véleménye szerint a legre-
ményteljesebb idészak az autizmussal él§
fiatalok szdmdra az iskoldskor, hiszen az
USA-ban a gyerekek, fiatalok 3-22 éves
koruk kézott kb. 1231200 percet toltenek
el oktatdsi intézményekben. Ha ez az id6
megfelel6en hasznosul, ha a didkok ma-
gas mindségli és hatékony, evidencia alapt
oktatdsi programban vehetnek részt, a fel-
ndttkorra valé felkésziilés reményteljesebb
lesz.

A modell kialakitisinak fontos elézmé-
nye az a 2014-ben kiadott szisztematikus
review (szemle) ami egy 20 éves periédus
(1990-2011) tudoményos kutatdsait te-
kinti 4t. A kutatds sordn 29105 cikket te-
kintettek 4t, elemeztek a szerzék. Cél: az
evidencidn alapulé gyakorlatok definidld-
sa, amelyek viselkedéses, fejlédési és/vagy
akadémikus teriiletekre irdnyulnak, majd
az elméleti tudds gyakorlatba iiltetése. A
review a 0-22 év kozotti populdcidra vo-
natkozé vizsgalatokat célozta, a legnagyobb
alcsoport ezen beliil az iskolds koroszedly
volt. A tanulmdny szerint 27 féle fékuszdle
intervencids eljdrds felelt meg az evidencia
alapt eljdrds kritériumainak. Néhdny pél-
da azokrél a mddszerekrdl, amelyek a hazai
gyakorlatban is ismertek: PECS, vizudlis
segitség, modell, videé modell, feladatana-
lizis, pozitiv megerésités, strukeurdlt jasz6
csoportok, szocidlis készség tréning, kortdr-

sak 4ltal medidlt instrukecié és beavatkozds,
DTT, PRT, CBT, IKT eszkozok.

Az evidencia alapt gyakorlat elérhetd-
vé tételét egyrészt az dltalinos és kozépfo-
ki okratdsra kialakitott szakmai portdlok
szolgdljék: https://autismpde.fpg.unc.edu/
tesela és hteps://csesa.fpg.unc.edu/, mds-
részt a 12 4llamban miikodtetett coaching
modell.

A misodik eléaddsban ezt a modellt is-
merhettitk meg, az el6ad6 Laura Hall, San
Diego, United States: Implementation of
NPDC through Professional Development
(Az NPDC bevezetése szakmai fejlesztésen
keresztiil). A modellt az oktatds minden
szintjén, inkluziv és specidlis intézmények-
ben sikeresen alkalmaztik. Ebben a mo-
dellben az oktatdsi intézmények legaldbb
egy ¢évig kapnak folyamatos szakmai td-
mogatdst, szakemberképzést és gyakorlati
segitséget autizmusban magasan képzett
szakértdkesl.

Egyiitt dolgozik az A-TEAM: pszicho-
l6gus, tobbségi tandr, autizmusban kép-
zett tandr, adminisztrtor. Felmérik a prog-
ram megvaldsuldsdnak kérnyezetét az Gn.
APERS (Autism Program Environment
Rating Scale) segitségével, tehdt nem csu-
pdn a tanulé tulajdonsdgait mérik fel, ha-
nem a koérnyezetet is, hogy az egyéni sziik-
ségleteknek megfelelden adaptélni lehessen
azt. A bemeneti felmérés sordn hatérds meg-
figyelés torténik, interjuk késziilnek a part-
nerekkel és megtorténik a gyermek felméré-
se. Az APERS felmérés azonositja az eréssé-
geket és gyengeségeket, majd a TEAM kije-
16li a SMART célokat (specifikus, mérhetd,
elérhetd, relevdns, elérésiik ideje tervezett)
a csaldd bevondsival, a célokhoz evidencia
alapt tanitdsi modszert rendel, megtervezi
a beavatkozist és az értékelést.

Nagy vdrakozdssal tekintettem a komp-
lex sziikségletli személyek tdmogatdsdnak
szentelt szimpéziumra. Ennek egyik elé-
addsa dr. Alison Doyle, dr. Neil Kenny és db.
Sinead McNally Mapping Experiences of
Pathological Demand Avoidance in Ireland
(Tapasztalatok [rorszdgban a PDA kap-
csdn).

Az eléadds a PDA (Pathological Demand
Avoidance) jelenségrdl szélt, ami a hazai
szill8k és szakemberek korében is egyre
gyakrabban (Gjra) felbukkan6 kérdéskor.
Fontosnak tartom a fogalom 4rnyalt meg-
hatdrozasit, a félreéreések eloszlatdsit. A



PDA profil elnevezés az autizmusban érin-
tett személyekkel kapcsolatos gyakorlati ta-
pasztalatokon alapul, azonban ilyen diag-
nézis nem létezik. Elisabeth Newson és Phil
Christie mar az 1980-as években felvetette,
hogy az autizmus spektrumdn beliil 1étez-
hetnek olyan gyermekek, felnttek, akik
heves stresszel reagdlnak bdrmire, ami szd-
mukra direkt elvardsnak t(inik. Esetiikben
az autizmus spektrumdn jol bevalt alap-
modszertan (pl. magas szintli strukeurdle-
sdg, vildgos, egyértelm(i kovetelmények)
kevésbé hasznos, sbt, novelheti a stresszt és
akdr stlyos viselkedésproblémak kialakuld-
sahoz is vezethet.

Néluk tehdt részben eltérd gyakorlati
modszertan alkalmazdsa javasolt: az elvdrd-
sok rugalmas illesztése a toleranciaszinthez,
prioritdsok feldllitdsa (mi az, amit igazdn
fontos elérniink a gyermekkel, mit enged-
hetiink el, meltdown (8sszeomlds) — meg-
el6zése, kezelése, keriiljiik a direkt utasitd-
sokat, adjunk t3bb kontrollt, valasztdsi le-
het8séget, sok esetben a vdratlan, Gjszer( is
jOl hat stb.

Napjainkban Nagy-Britannidban egyre
wbb helyen alakul PDA kézosség, hogy
az érdekeltek meg tudjék egymadssal oszta-
ni tapasztalataikat és stratégidikat. Az el8-
addsban bemutatott kutatds szerint az iror-
szdgi kozosség a kovetkezdket tapasztalja:
a PDA profilt mutaté személyeknél még
gyakrabban marad el a szakszer(l segitség,
negativan {télik meg és jellemvondsnak
tulajdonitjdk az oppondldst (az elvdrdsok
iranti ellendlldst).

JANOCH MONIKA

gyégypedagdgus
Autizmus Alapitvany, ELTE BGGYK

A kongresszus el6addsai kéziil elsésorban
a fizikai jélléttel, akaddlymentesitéssel fog-
lalkoz6 el6addsokat hallgattam meg.

1. Az autizmussal él6 személyek jogai
és sziikségletei az egészségiigy teriiletén
(The rights of persons with asd in the field
of helathcare) — Lopresti, E. Olaszorszdg)

Az eldadds a tévhitek mentén igyekszik
bemutatni az egészségligy teriiletén tapasz-
talhatd nehézségeket, illetve a DAMA/PASS
(Disabled Advenced Medical Assistance)
programot mutatta be. A DAMA program
a fogyatékkal él6 (koztiik az autizmussal
¢l8) személyek megbetegedésekor, a jarébe-
teg-elldtds sordn prébdlja biztositani, hogy a
sziikséges vizsgdlatok egy helyen, lehetdleg

egy napon megtorténjenek, illetve az elld-
tds figyelembe vegye az autizmussal él8 pd-
ciensek sziikségleteit. A program kulcsa egy
specidlisan képzett n6vér, aki menedzseli
az egész folyamatot, egyeztet a csaldddal/
gondvisel6vel és a szakorvosokat is segiti.
Az els6 interju alapjdn a szakmai team dént
a kivizsgalds menetérdl.

Az el8adds sordn végig vett tévhitek koziil
néhdny:

(1) ,,A nyugtatdk alkalmazdsa elutasitan-
dé.” A DAMA program elutasitja a fizikai
korldtozdst, helyette az egyéni sziikségletek
alapjdn biztositott nyugtatdst timogatja a
beavatkozdsok, vizsgdlatok alatt.

(2) ,A szakembereknek, orvosoknak,
dpoloknak nem kell képzddniiik, alapkép-
zettségiik segitségével mindenkit meg tud-
nak gydgyitani.” Toszkdndban a DAMA
programhoz hasonlé PASS (Assistance
Paths for Subjects with Special Need)
program keretében 35 érds tréningen 10
kérhdz szakmai teamje (ez 150 részvevSt
jelent) képzddote, és terveik szerint folytat-
jék a képzést.

(3) ,Jobb, ha magitdl megoldédik, ha
valaki boldogtalan.” Kutatdsok bizonyitot-
tdk, hogy az életmindséggel val6 elégedett-
ség alapveten nem alacsonyabb a valami-
lyen fogyatékkal él6 emberek esetében. Itt
is egyénre szabott segitséget kell nytjtani.

Osszegezve: a megfelel§ ellatds kialakitdss-
hoz szervezésre, kutatdsra, tanulmdnyokra,
tréningekre, széles kor tuddsra és elkdtele-
z8désre van sziikség.

A programrol poszter is késziilt, ezt saj-
nos a nagy kavalkddban nem taldltam meg
(a poszterek nehezen korbejdrhaté helyen,
csak megadott idépontban voltak ldtha-
t0k). Az absztrakt alapjin 2000 és 2018
kozott, két olaszorszdgi kdzpontban 4 788
fogyatékkal él§ személyt kezeltek a prog-
ram keretében. Az egyénre szabott kezelés
ezeknél a picienseknél csokkentette a kdr-
hdzi 4polds idejét, illetve mind a betegek és
hozzétartozdik, mind a személyzet terheit,
igy osszességében biztositotta az egészség-
tigyi elldtdshoz val6 jogok érvényesiilését.

2. Autizmussal él8 felndttek étkezé-
si problémadi (Eating problems in adults
with ASD — A. Spek; Hollandia, az Autism
Expertise Center vezetdje). Egy 30 éves au-
tizmussal él8 holgy esetét mutatta be, aki-
nek a felnéteé valdsakor, az 6nills életvitel
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kezdetekor alakultak ki étkezési problémadi
(elsésorban a napi rutin elvesztése és szer-
vezési problémdk miact, illetve nem érezte,
mikor éhes, szomjas).

Az eset inditotta kutatdsi kérdések:

Mi torténik egy ASD-s személy felnSt-
té véldsakor? Az 6ndllé élet sordn egészsé-
gesen étkeznek-e; fenndll-e az alultdplalesdg
veszélye? Van-e kiilonbség a n8k és a férfiak
esetében? — illetve: Egy gyakorlati ttmutatd
segitség-¢ szdmukra az otthoni helyzetek-
ben? Ezt 89 {8s autizmussal él8, ép értelmi
mintdn (53 férfi — ebbdl 23 védett lakdhe-
lyen él8 — és 36 nd) vizsgiltdk, a kontroll-
csoport 30-30 férfi és né volt. Gyakorla-
tilag Gjdonsdgot nem taldltak abban, hogy
milyen tipust étkezési problémakkal taldl-
kozhatunk autizmussal él8 személyeknél.

Az anorexidra is kitért az el6ads, jelezve,
hogy mds mechanizmusok mentén alakul
ki autizmussal él8 linyokndl. Taldltak kii-
l6nbséget férfiak és ndk esetében: a szen-
zoros érzékenységb6l, a motoros nehézsé-
gekbdl (rdgds, nyelés) és a vasdrldsi szokd-
sokbol (mdrkapreferencia) fakadd étkezési
nehézség a ndknél gyakoribb.

Osszességében gyakoriak autizmusban
az étkezési problémak, ndknél tobb étke-
zési nehézség tapasztalhatd, és Ugy tiinik,
hogy az otthoni segités hatékony. Felhivta
a figyelmet, hogy figyelni kell az étkezési
zavarok jeleire.

A vizsgélat sordn egy onkitoltds kérdd-
iv holland viltozatit haszniltdk: SWEAA
(Swedish Eating Assessment for Autism
spectrum disorders), mely 81 tételes kérdé-
fv, 15-25 éveseknek. A kérdbiv validitdsarol
taldltam egy cikket, mely fiiggelékben a tel-
jes kérddivet is tartalmazza:

Karlsson, L. et al. (2013) The SWedish
Eating Assessment for Autism spectrum
disorders (SWEAA) — Validation of a
self-report questionnaire targeting eating
disturbances within autism spectrum. in.
Research in Developmental Disabilities,
34 (7), 2224-2233.

Eating problems in men and women
with ASD Authors: Annelies Spek, Autism
Expertise Center, Eemnes, Netherlands
Wendy Van de Rijnsoever, Lister, Utrecht,
Netherlands Michelle Kiep, KU Leuven
/ Autisme Expertise Centrum, Eemnes,
Netherlands

3. Két el3adis az alvdsproblémdkrél
3.1 Alvasproblémdk autizmussal, intel-
lekeudlis képességzavarral €16 felndtteknél



Nagy Tekla képei
(irdsunk a 12. oldalon)

(Sleep Problems in Adults in ASD and
Intellectual Disability) — spanyol és auszt-
rdl munkacsoport, el6adé: Navarro, Spa-
nyolorsz4g)

Az el8adds bemutatta az eléfordulé alvis-
problémadkat, valamint a publikalt feltérké-
pezési lehet8ségeket, ezeket objektivitdsuk
mértéke szerint sorrendezve (er8s6dé ob-
jektivitds: interjd — kérd8ivek — alvdsnapld
— aktigraf — Ambulatory Circadian Moni-
toring /ACM/ — poliszomnogrif). Erintet-
te a lehetséges beavatkozdsokat: gydgyszeres
terdpidt (pl. anitipszichotikumok/hangu-
latszabalyozSk, antidepresszdnsok, viselke-
désterdpia, melatonin és viselkedésterdpids
eszkdzok). Bemutattdk, hogy az ACM esz-
kozzel végzett mérések alapjdn jol fel lehet
térképezni az alvési nehézségeket, illetve az
alvéds koriili személyes és kdrnyezeti felté-
teleket (alvdsi paramétereket). Mdsik ered-
mény, hogy a melatonin (Agomelatine) ja-
vuldst eredményezett az alvdsban.

3.2 Melatonin (PedPRM) alkalmazisa
ASD-s gyermekeknél, annak hatdsa a gyer-
mek viselkedésére, valamint a sziil6k életmi-
néségére (Pediatric Prolonged-Release Me-
latonin for Sleep in Children with Autism
Spectrum Disorder: Implications for Child
Behavior and Caregiver’s Quality of Life) —
szerz6k: US, UK, Hollandia, Izrael és Fran-
claorszdg, el6ad6: Carmen Schroder, Fran-
ciaorszdg

A hivatkozott vizsgilatok alapjdn az au-
tizmussal él6 gyermekek 41-86%-a alvds-
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problémdkkal kiizd, nyolcszor t6bben,
mint az azonos életkort neurotipikus gyer-
mekek koziil. Az Autism Speaks felmérését
mutattdk be, hogy milyen terhet jelent a
csalddnak a gyermek alvdsi nehézsége, il-
letve azt is felmérték, hogy milyen egyéb
nehézséggel kiizd a gyermek (pl. szenzo-
ros), hdnyszor kerestek fol orvost emiatt,
illetve a sziil8k elhelyezkedési lehetdsége-
it is nézték. Az alvdsproblémak kezelésé-
ben a megfeleld alvési higiénia, a kogni-
tiv viselkedésterdpids technikdk mellett a
melatonint tartjdk megfeleldnek, és szdba
jon még egyéb gydgyszeres terdpia egyéb
tdrsulé vagy komorbid dllapot esetén. A
gydgyszerkisérlet hatékonynak bizonyult,
valamint sziil8i életmindség-emelkedést is
regisztréleak.

Az el6adé szakmai teamjének cikke a be-
mutatott kutatdsrdl: Maras, A., Schroder, C.
etal. (2018) Long-Term Efficacy and Safe-
ty os Pediatric-Release Melatonin for In-
somnia in Children with Autism Spectrum
Disorder. in. Journal of Child and Adoles-
cent Psychopharmacology. Vol. 28. Numb.
10. pp. 699-710.

4. A kovetkezd el6adas a varosi akadaly-
mentesitésrdl szolt:

The city of images: az autizmusbardt véros
térbeli  kdvetelményeinek meghatdrozdsa
(towards the definition of a set of spatial
requirements for the design of autism
friendly cities). Talu, V. Olaszorszdg. Be-
mutattdk sajdt, két éve futé programjukat,

Megjelenik negyedévente

amely a vdrosi autizmusspecifikus akadaly-
mentesitésré] sz6l, aminek célja az 6ndlld,
biztonsdgos gyalogos kozlekedés, illetve a
megfelel§ hozzdférés a kozosségi helyekhez.
Az ,urban spatial requirements” (a vdrosi tér
kovetelményei) szett segiti az egyenld esé-
ly hozzaférést. A program négy kiildnbo-
28, de egymdssal szorosan egyiittmiikddd
szakaszbdl dllt: (1) egy irodalmi dreekintés
(asd munkacsoport), (2) kiilonféle autizmus
szakembertdl (specidlis tandrokedl, sziil6cso-
portoktdl neuropszichidterektdl) informalis
interjik, kérddivek segitségével informdcié-
gyljtés, (3) az autizmusbardt kdrnyezet iro-
dalmi 4ttekintése, (4) kiprébalds — ez utdbbi

folyamatban.

A programban a kovetkezd tényezéket és
azok gyakorlati kdvetkezményeit gondoltdk
végig: a szenzoros érzékeléssel osszefliggd
jellemz&k, nehézségek, a zdrt-, magdnterek
megéreése. Els6 1épésnek a szenzoros tdlte-
litédés csokkentését jeloliék meg, ehhez a
spanyol Urban Mobility Plan (2013-2018)
of Barcelona programbél vettek mintdkat.

A spanyol program oldaldt megadtak:
hteps://elmira.es/13/05/2019/inauguran-
pasos-de-peatones-adaptados-a-personas-
con-autismo/.

Az el8adé sajat munkacsoportjdnak tanul-
ménya ebben a kotetben érhetd el: Town
and Infrastructure Planning for Safety and
Urban Quality: Proceedings. (A neten meg-
tallhaté.)
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